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Introduction.

Peu de temps apres leur naissance, les nouveau-nés sont sujets a de nombreux soins.
Parmi ces derniers, nous pouvons citer le prélevement sanguin dans le cadre du programme
national de dépistage néonatal. Il s’adresse a tous les nouveau-nés et vise a dépister six maladies
(la phénylcétonurie, I’hypothyroidie congénitale, la drépanocytose, 1I’hyperplasie congénitale
des surrénales, la mucoviscidose et le déficit en Medium-Chain-Acyl-CoA Déshydrogénase
(MCAD)). Rares et séveres, elles sont liées a des erreurs innées du meétabolisme (1). Un
dépistage précoce de ces maladies permet une prise en charge rapide et adaptée afin d’assurer
une meilleure qualit¢ de vie future a I’enfant. En 1’absence de traitement, I’hypothyroidie
congénitale et la phénylcétonurie peuvent étre a 1’origine d’un retard mental important.
L’hyperplasie congénitale des surrénales peut causer une déshydratation sévere parfois mortelle
et des troubles du développement des organes sexuels. La mucoviscidose entraine des
complications respiratoires et digestives séveéres. Le deficit en MCAD peut provoquer des
comas allant jusqu’au décés. Enfin, la drépanocytose peut induire des complications vasculaires
et des infections répétées (2).

Ce dépistage consiste a prélever, sur un buvard, quelques gouttes de sang du nouveau-
né, en veineux sur la main ou en capillaire sur le talon. 1l est pris en charge a 100%, fait le plus
souvent au troisieme jour de vie de I’enfant en maternité et est fortement recommande. Il
nécessite tout de méme I’accord des parents (2). Apres analyse, les résultats ne sont pas
communiqués aux parents s’ils sont négatifs et qu’aucune maladie n’a été dépistée. Dans le cas
contraire, si un risque ¢levé de la présence d’une maladie a été détecté, les parents sont
recontactés afin d’effectuer des examens complémentaires dans le but de poser le diagnostic
(2).

Dans un premier temps, des études ont montré que la période du post-partum est une
période particulierement sensible pour les jeunes mamans qui sont davantage sujettes aux
troubles psychologiques (3). Ainsi, tout acte réalisé sur leur nouveau-né peut étre source
d’angoisse, de stress et peut venir perturber le lien mere-enfant. Or, cette anxiété maternelle
peut aussi avoir un impact sur le nourrisson. En effet, tout stress maternel se répercute sur
I’enfant et par la suite peut altérer le développement, la croissance, la nutrition ou encore le
sommeil du nouveau-né (4-6).

Actuellement, les jeunes parents peuvent étre classés dans trois catégories. La premiére

concerne la majorité d’entre eux qui accepte tous les soins prodigués a leur enfant pensant que



tout est obligatoire en maternité. La deuxieme représente ceux qui sont plus perplexes et
auraient des questions quant a ce que leur bébé doit subir mais qui sont arrétés par les
professionnels de santé. Enfin, la troisieme tendance regroupe les parents qui sont totalement
réticents a ce que 1’on effectue des soins a leur nouveau-né (7).

Dans un second temps, conformément a I’article L1110-5 du code de la santé publique :
« ... toute personne a le droit de recevoir des soins visant & soulager sa douleur. Celle-ci doit
étre en toute circonstance prévenue, évaluée, prise en compte ... » (8). Et selon I’article 35 du
code de déontologie médical : « Le médecin doit a la personne qu’il examine, qu’il soigne ou
qu’il conseille une information loyale, claire et appropriée sur son état, les investigations et les
soins qu’il lui propose. Tout au long de la maladie, il tient compte de la personnalité du patient
dans ses explications et veille a leur comprehension. » (9).

Ainsi, si I’intérét de ce dépistage pour la santé des nouveau-nés est bien établi, nous
pourrions nous interroger sur le vécu des meres concernant cet acte médical. En effet, aprés un
accouchement, les meres présentent une certaine fragilité. Tout acte réalisé sur leur enfant peut
les affecter encore plus. Aussi, dans le cadre d’une étude, il nous a semblé intéressant d’étudier
les dimensions du dépistage pouvant impacter le vécu des meres telles que I’information
délivrée avant I’acte, la douleur de leur nouveau-né, leur implication dans la prise de décision
et I’attente des résultats.

L’objectif principal de 1’étude était de décrire le vécu global des patientes dans le cadre
du dépistage néonatal systématique. Les objectifs secondaires étaient :

- Décrire le vécu des patientes concernant leurs connaissances et croyances sur le

dépistage néonatal systématique.

- Décrire le vécu des patientes concernant le prélevement sanguin de leur nouveau-

né

- Décrire le vécu des patientes concernant 1’organisation générale du dépistage

néonatal systématique.



Matériel et méthode.

Il s’agissait d’une étude observationnelle descriptive transversale monocentrique,
conduite de juillet a aolt 2021. Quatorze entretiens semi-directifs ont été réalisés a la maternité
du Centre Hospitalier Régional Universitaire (CHRU) de Nancy, dans les 2 secteurs meére-
enfant. La randomisation des sujets s’est faite par tirage au sort apres exclusion des femmes ne
rentrant pas dans les criteres d’inclusion et en incluant 2 patientes par semaine jusqu’a
épuisement du sujet.

Selon les criteres d’inclusion, les femmes ayant accouché physiologiquement par voie
basse d’un nouveau-né eutrophe pouvaient participer a 1’étude. Les critéres d’exclusion
comprenaient les femmes de moins de 18 ans, les femmes qui refusaient la participation a
I’étude, les femmes ne parlant pas francais, les femmes ayant accouché avant 37 semaines
d’aménorrhées (SA) et celles dont le nouveau-né était hospitalisé.

Les entretiens étaient réalisés a 1’aide d’une grille d’entretien (cf annexe I). Cette
derniere permettait de décrire le vécu des accouchées selon 5 grands themes : Les croyances et
connaissances, les informations, I’implication des parents, la douleur du nouveau-né et les
résultats du test. Pour chaque axe, une question principale était posée et des questions de relance
¢taient prévues. De plus, une question d’ouverture permettait a la patiente de s’exprimer
librement sur le sujet. Enfin, une partie supplémentaire laissait la possibilité aux meéres de
proposer des axes d’amélioration. Apres accord de la patiente, tous les entretiens étaient
enregistrés.

Le critere de jugement principal reposait sur les critéres d’évaluation du vécu global des
patientes concernant le dépistage néonatal systématique (satisfaction, impact sur 1’état
psychologique).

Les critéres de jugements secondaires comprenaient :

- Critéres d’évaluation sur les croyances et connaissances

- Ciriteres d’évaluation du vécu sur le prélévement sanguin (ressenti des patientes
concernant la douleur du nouveau-né et leur implication)

- Critéres d’évaluation du vécu de I’organisation générale du dépistage néonatal
systématique (ressenti des patientes sur les informations données et I’attente des
résultats).

Afin d’analyser les résultats, tous les entretiens ont d’abord été retranscrits entiérement.

Il a ensuite été effectué une analyse de contenu descriptive et structurale, les grands themes ont



été extraits des entretiens et décrits sans analyse puis les résultats ont été croisés entre eux pour

faire ressortir les éléments liés. Les résultats ont été exprimés en nombre.

Résultats et discussion.

Dix-sept patientes ont été sollicitées pour participer a I’étude. Deux d’entre elles ont été
exclues car elles ne parlaient pas frangais. Une autre n’a pas souhaité faire I’entretien par
manque de temps.

Cing primipares (n=14) ont éte interrogées. Pour les autres il s’agissait de leur deuxieéme

(n=3), troisieme (n=5) ou leur quatrieme enfant (n=1).

1. Satisfaction et sentiment global du dépistage, exprimés par les méres

Dans ses recommandations pour la pratique clinique en post-partum, le College National
des Gynécologues Obstétriciens Francais (CNGOF) énonce que : « Les mois qui suivent la
naissance sont une période de transition et de changements psychologiques pour tous les
parents » et que toute difficulté peut avoir «un effet significatif sur le développement
psychologique et affectif de I'enfant » (5). De la méme fagon, Susanne Brumelte évoque que :
« La dépression post-partum touche environ 10 a 15 % des femmes et altére les interactions
mere-enfant qui, a leur tour, sont importantes pour le développement de I'enfant » dans son
article Dépression post-partum : étiologie, traitement et conséquences pour les soins maternels
(6).

La satisfaction globale concernant le dépistage systématique néonatal était bonne pour
toutes les patientes (n=14), I’une des patientes évoquait : « Tout s’est trés bien passé, ¢’est bien
qu’ils puissent faire ce prélévement, c’est une chance pour eux ». Pour chacune, I’accord pour
la réalisation de I’examen a été demandé et a été favorable, elles considéraient ce dépistage
comme une chance pour leur nouveau-né. Dans son étude concernant la satisfaction des méres
a propos du dépistage de la surdité en maternité, Hélene Nourry conclue que : « les meres sont
globalement satisfaites du dépistage systématique de la surdité en maternité » (10). Ainsi, méme
Sinous n’avons pas évalué chacun des points de vulnérabilité possible, la satisfaction exprimée
par les patientes et le fait qu’elles vivent ce dépistage comme une chance pour leur enfant,

pourrait nous laisser penser que cet examen n’a pas exacerbé ces points de vulnérabilité.
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Toutes les jeunes méres ont été satisfaites de la prise en charge globale concernant le
dépistage neonatal systématique de leur enfant. Il est néanmoins ressorti que pour quatre (n=14)
d’entre elles, le sentiment général évoquait de 1’angoisse. En ayant un regard plus large sur les
résultats obtenus, on a pu remarquer que ces quatre mémes patientes ont toutes propose des
améliorations et toutes en lien avec les résultats du test. En effet, a la question : « que génere
chez vous I’attente des résultats ? », elles étaient unanimes sur le sentiment de stress et
d’angoisse que cela leur procurait ; « Moi je déteste ca, les examens, attendre les résultats, ca
me stresse plus qu’autre chose » racontait I’'une d’entre elles. A contrario, celles qui préféraient
ne pas y penser et laisser les choses se faire, se disaient plus détendues face au sujet. Pour la
méme question évoquée précédemment, 1’une d’elles a répondu : « Honnétement je ne vais pas
forcement y penser, il y a tellement de chose, il y a le retour a la maison, comment on va
s’organiser a quatre maintenant, je sais qu’un test a été fait, je le mets dans un coin de ma téte
et J’y penserai que si on est contacté. Ca ne me procure pas de peur ou d’angoisse li¢ a ¢a, ce
sont de petites choses par rapport a d’autres ». Il est donc possible d’établir un lien entre le
sentiment global de I’expérience et le sentiment face a I’attente des résultats de I’examen. Dans
son étude sur le dépistage de la surdité, Hélene Nourry montre que les résultats du test de
dépistage influencent les inquiétudes des jeunes meres (10).

Enfin, il est possible de constater que I’on retrouve deux grandes populations similaires
a celles décrites dans I’introduction (7) ; une majorité des femmes font entiérement confiance
a I’équipe médicale, évitent d’y penser et sont plutot sereines face a la situation : « Tant que
c’est pour le bien de notre fille on le fait, je n’ai pas d’inquiétude particuliére » évoque I’une
d’entre elles. La seconde partie concernent les femmes qui sont plus perplexes, surtout a propos
de la qualité des informations données et I’attente des résultats qui les angoissent, elles laissent
tout de méme les choses se faire, submergées par tout ce qu’implique 1’arrivée soudaine d’un
nouveau-né dans leur vie. Dans 1’ouvrage Accueillir le nouveau-né, d’hier a aujourd’hui
(Bernard Bel, 2013), une troisieme population est décrite, elle regroupe les parents totalement
réticents a ce que 1’on effectue des soins sur leur nouveau-né. Notre étude ne retrouve pas cette
derniére catégorie, cela peut s’expliquer par le nombre de sujets interrogés, en effet, dans son
étude sur le dépistage de la trisomie 21, Nathalie Muller indique que seul 6% des femmes

interrogées avaient refuse le test (11).
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2. Connaissances et croyances du dépistage néonatal systématique, exprimées par les

meres.

Nous nous sommes questionnés sur I’influence de la parité dans le vécu du dépistage
néonatal systématique et sur les connaissances a propos de ce dernier. Ainsi, aucune des
primipares n’avaient eu connaissance de 1’existence de ce test avant I’accouchement, alors que
toutes les multipares le connaissaient car il avait déja été réalise pour leurs premiers enfants.
Concernant le sentiment global, deux primipares (n=5) et deux multipares (n=9) se disaient
angoissées. En raison des proportions, on pourrait faire I’hypothése qu’avoir connaissance d’un
examen bien avant sa réalisation permettrait de réduire le stress vis-a-vis de ce dernier.
Cependant, notre échantillon étant faible, il serait préférable d’approfondir la question a une
plus grande échelle. Dans la littérature, on retrouve souvent un lien étroit entre la parité et
I’anxiété en période périnatale. C’est le cas de Nicole Reeves qui décrit dans son étude que :
« les femmes primipares présenteraient un niveau d’ASG plus élevé que les femmes ayant déja
eu un enfant» I’ASG étant I’anxiété spécifique a la grossesse. Elle énonce aussi que les:
« primipares présentent plus d’inquié¢tudes au sujet de la période post-natale que les
multipares », la raison étant 1’adaptation nécessaire a I’arrivée d’un premier enfant, 1’inconnue
liée a ce chamboulement (12).

Apreés avoir recu les informations a propos du dépistage, toutes les patientes participant
a I’étude ont estimé qu’il s’agissait d’une chance pour leur nouveau-né. L’une d’entre elles
évoque : « je trouve ca tellement important si on peut prendre les choses en charge tout de suite
» et une autre enonce : « C’est une bonne chose, de voir tout de suite ses problémes de santé
potentiels plutdt que de découvrir ¢a plus tard et rester dans le flou ». Dans son étude sur le
dépistage de la trisomie 21, Anne Jager montre que : « ...93% de la population étudiée pense
refaire le test pour une future grossesse. La majorité des femmes justifie ce choix par une «
chance » de pouvoir réaliser ce dépistage et ainsi de savoir et avoir le choix si le résultat est «
positif ». Aussi, ce dépistage leur permet d’étre « un minimum » rassurée suite aux résultats... »
(13).

Concernant les connaissances sur le dépistage, durant I’entretien a la question « que
pouvez-vous me dire a propos du test de dépistage que votre enfant a eu ? », aucune n’a été en
mesure de citer les maladies dépistées, toutefois six (n=14) d’entre elles ont évoqué la
mucoviscidose. Or, nous savons que sur le carton ou sont appliquées les gouttes de sang, il y a
une partie demandant 1’autorisation parentale pour effectuer des recherches génétiques plus

précises sur la mucoviscidose en cas de doute (14). On peut donc supposer que cette maladie
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est plus facilement retenue du fait de la signature demandée a son propos. Toujours sur la
question énoncée précédemment, certaines patientes ont évoqué, d’elles-mémes, les conditions
de réception des résultats et ainsi, cinqg (n=14) d’entre elles ont su dire qu’elles ne seraient
recontactées qu’en cas de résultat positif. Enfin, une seule a été en mesure de citer le nom du
test. Les entretiens étant réalisés apres le prélevement, il est donc compliqué de dire si ces
connaissances sont antérieures a I’accouchement ou si elles ont été acquises suite aux
informations délivrées par les professionnels de santé en secteur postnatal. Afin de palier a cela,
il serait intéressant d’interroger une premiere fois les femmes en amont, durant la grossesse. En
raison de ce biais, les résultats sont inexploitables dans le chapitre des connaissances mais

restent interprétables pour la section sur les informations délivrées.

3. Vécu du prélevement sanguin de leur nouveau-ne, exprimé par les meres.

La théorie de I’attachement est basée sur le principe de caregiving. Cet attachement se
développe « a mesure que les adultes interagissent et s’occupent du bébé pendant la premiére
année de la vie » (15), il est donc important d’impliquer les parents dans chacun des soins
prodigués a leur enfant. Ainsi, a propos de I’acte du prélévement sanguin, dix patientes (n=14)
étaient présentes au moment de sa réalisation, pour les quatre autres, le prélévement s’est fait
tres tot dans la matinée (entre 5h et 6h), les professionnels n’ont pas souhaité les déranger,
cependant deux (n=4) d’entre elles auraient tout de méme voulu étre présentes a postériori.
Trois jeunes méres sur les dix présentes, se sont senties impliquées dans le prélévement, une en
réchauffant la main de son nouveau-né en amont, une en le maintenant pendant ’acte et la
derniere en donnant le sein au moment de la piqure. Dans son étude « La prévention de la
douleur chez le nouveau-neé : Prise en charge par les sages-femmes », Josia Yendé parle du
point de vue des professionnels de santé, elle montre que 14 professionnels sur 18 invitent
systématiquement les parents aux soins, pour les quatre autres, les raisons évoquées sont : « cela
est source de stress » ou « les soins sont faits a des moments ou les parents sont moins amenes
a étre disponibles » (16). Cela rejoint donc notre situation ou le prélévement est fait trées tot le
matin et les parents sont donc moins disponibles. Toutefois, afin d’éviter ce genre de situation,
les professionnels pourraient anticiper et demander aux parents la veille, par exemple, s’ils
souhaitent étre présents le lendemain matin au moment du prélevement.

L’article L1110-5 du code de la santé publique énonce que : « ... toute personne a le
droit de recevoir des soins visant a soulager sa douleur. Celle-ci doit étre en toute circonstance

prévenue, évaluée, prise en compte ... » (8). Ainsi, concernant la douleur des nouveau-nés, six
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(n=14) patientes pensaient que leur enfant avait eu mal au moment de la prise de sang. Aucunes
ne connaissaient de technique pour prendre en charge la douleur. Six (n=14) accouchées ont
déclaré que leur nourrisson avait recu un traitement pour la douleur (un avait eu une compresse
imbibée de lait maternel, un était au sein, quatre ont eu une compresse imbibée de sucre). Les
quatre patientes qui n’étaient pas présentes lors du prélévement, n’ont pas pu témoigner sur la
question traitant de la douleur de leur enfant durant cet acte. Quatre (n=14) autres ont confié
que rien n’avait ét¢ donné a leur nouveau-né. Cependant, aucun de ces derniers n’a pleuré au
moment du prélévement, I’'une des patientes évoque : « elle a pas du tout eu mal et c’était
rapide ». Toutes se sont dites contentes et satisfaites du déroulement du prélevement, elles
annoncaient faire confiance a 1’équipe soignante, bien que sept d’entre elles auraient aimé
connaitre les techniques pour prendre en charge la douleur afin d’accéder aux possibilités qui
leur étaient offertes pour soulager leur nouveau-né. Dans son étude, Josia Yendé démontre que
tous les professionnels interrogés utilisent un moyen de prévention de la douleur tel que :
« parler a I’enfant », « présence des parents », « réchauffer la main » (16). Nous retrouvons la
mise en place de ces techniques dans notre étude pour les quatre nouveau-nés qui n’ont rien

recu mais dont les méres étaient présentes au moment du prélévement.

4. Vécu de I’organisation générale du dépistage néonatal systématique, exprimé par les

meres.

Selon I’article 35 du code de déontologie médicale : « Le médecin doit a la personne
qu’il examine, qu’il soigne ou qu’il conseille une information loyale, claire et appropriée sur
son état, les investigations et les soins qu’il lui propose. Tout au long de la maladie, il tient
compte de la personnalité du patient dans ses explications et veille a leur compréhension. » (9).
Ainsi, concernant I’information que les patientes ont regue, 10 (n=14) patientes ont jugé les
informations données suffisantes bien qu’aucune n’ait été en mesure de citer les maladies
dépistées. Les quatre (n=14) autres déclaraient avoir recu des informations mais ne pas les avoir
retenues a cause de la fatigue et de la quantité de renseignements délivrés en post-partum.
L’¢étude souléve donc un probléme dans I’enregistrement de ces informations par les jeunes
meéres. Dans son étude « Dépistage de la Trisomie 21 par anomalies des marqueurs sériques du
premier trimestre : Quel vécu pour les patientes ? », Justine Gailliez évoque le méme type de
probléme, en effet, bien que 90% des patientes aient jugé les informations suffisantes, elle

dénonce que : « plus de la moitié des patientes ne savent pas expliquer ce qu’est la trisomie 21
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a la suite de la consultation de prescription du test de dépistage » (17). Pour pallier a cela,
Justine Gailliez propose de donner un support aux patientes. Dans notre cas, la Haute Autorité
de Santé met a disposition des professionnels de santé un dépliant sur le dépistage néonatal
systématique a destination des futurs parents (18). Elle propose aussi des fiches explicatives sur
chacune des six maladies dépistées (19). Il serait intéressant de réaliser une étude apres
distribution de ces fiches pour voir si elles permettraient d’améliorer les connaissances
des méres.

A propos des résultats du test de dépistage, ils sont communiqués aux parents
uniquement si une anomalie a été détectée afin d’approfondir les analyses. Dans le cas contraire,
si apres un délai de 3 semaines ils n’ont pas regu de nouvelles, ils peuvent considérer que le test
est négatif. Ainsi, concernant I’attente des résultats, six (n=14) jeunes meres se disaient
angoissées et auraient aimé les avoir méme en cas de réponse négative. Les autres exprimaient
avoir déja beaucoup de choses a penser avec I’arrivée de leur nourrisson et donc préféraient ne
pas s’inquiéter pour le dépistage. Dans son étude « Le dépistage de la trisomie 21 par les
marqueurs seriques maternels : information, compréhension et ressenti des couples », Nathalie
Muller dénombre 46% de patientes se disant angoissées durant I’attente des résultats. Ce chiffre
est comparable a notre résultat (43% des femmes interrogées dans notre étude évoquaient le

méme sentiment) (11).

5. Limites et biais de I’étude

A notre connaissance, aucune étude n’a évalué 1’expérience des méres concernant le
dépistage néonatal systématique. Ainsi, notre étude avait pour but de faire un état des lieux sur
le sujet, c’est pourquoi nous nous sommes orientés vers des entretiens semi-directifs afin
d’aborder les différents thémes en étant le plus exhaustif possible. La question d’ouverture nous
a permis de relever qu’aucun nouveau sujet n’a été soulevé par les patientes et ainsi, de faire
I’hypothese que la grille d’entretien était compléte sur les points évoqués. Les résultats de
I’étude peuvent aider a la réalisation d’un questionnaire dans le but d’effectuer une étude a plus
grande échelle. De plus, afin d’éviter un biais de mémorisation, les patientes ont été interrogées
juste avant leur sortie de la materniteé.

Cependant, cela a tout de méme soulevé un autre biais, les jeunes meres étant pressées
de rentrer chez elles, le temps d’entretien ¢€tait limité et les relances étaient difficiles du fait de
I’impatience des meres sur le départ de la maternité. Toutes les questions ont toutefois pu étre

posées mais il existe sans doute un biais de communication, du fait des patientes qui ne
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prenaient pas le temps de répondre et omettaient peut-étre certaines informations. Afin d’éviter
cela, il serait envisageable de faire les entretiens aupres des femmes lors des visites post-natales
a domicile, ainsi, il serait possible de prendre le temps d’échanger autour du sujet sans biais de
mémorisation car il s’agit, bien souvent, du lendemain du prélévement.

Notre étude a été présentée a la Direction de la Recherche Clinique et de I’Innovation
(DRCI) de Nancy et n’a pas nécessité de présentation au Comité de Protection des Personnes
(CPP). Suite a cela, toutes les patientes eligibles ont été interrogées de maniére exhaustive sur
les mois de juillet et aott 2021. L’étude est reproductible a la maternité du CHRU de Nancy.
Cependant, étant une étude monocentrique, sa validité externe est faible et il serait donc
intéressant d’en réaliser une a plus grande échelle afin de comparer les résultats entre plusieurs

maternités.

Conclusion.

Notre étude, portant sur le vécu des jeunes meres sur le dépistage néonatal systématique,
a montré que globalement ces derniéres étaient satisfaites de la prise en charge et trouvaient
qu’il s’agissait d’une chance pour leur nouveau-né. Cependant, afin de perfectionner encore
leur expérience, de petites améliorations pourraient étre apportées. Notamment sur la
transmission des informations utiles a la réalisation du test, mais aussi sur la délivrance des
résultats, deux facteurs qui ont influencé les sentiments des femmes vers I’angoisse.

L’étude étant réalisée a petite échelle sur une seule maternité, il serait intéressant de la
réitérer sur une plus grande population avec un entretien en amont de I’accouchement, juste

apres le test et a distance des résultats afin de voir si les réponses évoluent dans le temps.
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ANNEXE

Grille utilisée pour les entretiens semi-directifs.

Thématique

Question principale

Questions de relances

Introduction

Votre enfant a eu un prélévement
sanguin en vue du dépistage de
certaines maladies, pouvez-vous m’en
parler ?

Croyances,
connaissances

Votre enfant a eu un prélevement
sanguin en vue du dépistage de
certaines maladies, pouvez-vous m’en
parler ?

Connaissances : Pouvez-vous me parler des
raisons pour lesquelles on réalise ce
prélevement ?

Connaissiez-vous ce type d’examen avant
d’avoir accoucher ? et si oui comment avez-
vous été informée ?

Que pensez-vous de ce préléevement ? (est-ce
une chance ou une surmédicalisation inutile ?
1 risque pour le bébé = douleur, infection ....)

Organisation du prélévement sanguin

Informations

Quelles informations vous a-t-on
donné avant la réalisation du
prélevement ?

Pourriez-vous me parler des informations que
vous avez eu par les professionnels du service
avant le prélevement ?

Que vous a-t-on dit a propos des conditions du
préléevement ?

Savez-vous quelles maladies sont dépistées ?
Que vous a-t-on dit a propos des maladies
dépistées ?

Que vous a-t-on dit a propos des résultats
attendus ?

Selon-vous comment étaient les informations
que I'on vous a donné avant le prélevement ?
Vous a-t-on demandé votre accord pour
réaliser ce prélevement ? Oui = comment vous
a-t-on demandé votre accord (oral-signature)
Non = auriez-vous souhaité qu’on vous le
demande ? oui-non = Dites m’en plus.

Douleur du
nouveau-né

Comment vous étes-vous senti
concernant la douleur de votre
enfant ? et pourquoi ?

Pensez-vous que votre nouveau-né a eu mal au
moment du prélevement ?

Connaissez-vous des techniques pour prendre
en charge la douleur des nouveau-nés au
moment du prélevement ?

Vous les a-t-on proposées ?

Auriez-vous aimé qu’on vous les propose ?
Savez-vous si une technique pour soulager la
douleur de votre enfant a été utilisée ?
Auriez-vous aimé qu’on en utilise ?

Comment percevez-vous votre implication
pour prendre en charge la douleur de votre
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bébé ? Vous a-t-on proposé de le cajoler, de le
soutenir, .... ? Auriez-vous souhaité étre
impliquée ?

Vous a-t-on demandé comment vous
souhaiteriez que I'on prenne en charge la
douleur de votre enfant ? Auriez-vous souhaité
étre consultée sur cette question ?

le du dépistage

7

ion généra

Organisat

Implication
du (des)
parents

Comment avez-vous été impliquée
dans le prélevement ?

Vous a-t-on proposé d’assister au

prélevement ?

Si non, auriez-vous aimé que I'on vous le
propose ?

Si oui, le papa était-il présent aussi ?

Vous a-t-on fait participer au déroulement du
prélévement sanguin ?

Comment vous étes-vous sentie face a ce
prélevement (implication ou non) ?

Comment ressentez-vous I'implication que I'on
vous a laissé concernant la prise de décision...
Comment ressentez-vous votre implication lors
de la réalisation du prélevement ?

Les résultats

Pourriez-vous me parler des résultats
du dépistage ?

Savez-vous comment vous allez étre informée
des résultats ? (Si la réponse est « non » 2>
leur expliquer et poser les autres questions)
Préfériez-vous les avoir d’'une autre maniere ?
Quel sentiment I'attente des résultats génere
chez vous ?

Comment vous sentez-vous vis-a-vis du délai
d’attente des résultats ?

L’expérience

Quel sentiment général retirez-vous

Détendue, confiante, stressée, anxieuse ? ....
Comment évaluez-vous votre satisfaction par

de cet L. . )
examen de cette expérience ? rapport a cet examen ? Selon-vous qu’est-ce
qui justifie votre réponse ?
En lien avec les informations données :
. qu’auriez-vous aimé savoir avant la réalisation
Les Que proposeriez-vous pour

améliorations

améliorer ?

du prélevement ?
Auriez-vous aimé assister au prélévement (ou
ne pas assisté) ?

Conclusion

Souhaitez-vous exprimer autre chose
concernant cet examen ? Ou si vous
aviez une phrase de conclusion ou de
synthése concernant votre vécu par
rapport a cet examen que diriez-
vous ?
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Université de Lorraine — Département Universitaire de Maieutique

Mémoire de fin d’études de sage-femme de HEISS FANNY — 2022

Etat des lieux concernant le vécu des méres dans le cadre du dépistage néonatal
systématique : étude observationnelle descriptive transversale réalisée a la maternité
du CHRU de Nancy de juillet a aolt 2021.

Contexte. Peu de temps aprés leur naissance, les nouveau-nés sont sujets a de
nombreux soins. Parmi ces derniers nous pouvons citer le prélévement sanguin dans le cadre
du programme national de dépistage néonatal. L’objectif principal de 1’étude était de décrire
le vécu global des patientes dans le cadre du dépistage néonatal systématique.

Meéthode. Etude observationnelle descriptive transversale monocentrique conduite de
juillet a aoat 2021. Réalisation d’entretiens semi-directifs auprés de patientes du secteur mére-
enfant de la maternité du CHRU de Nancy. Les femmes ayant accouché physiologiquement
par voie basse d’un nouveau-né eutrophe ont été inclues dans 1’étude. Les critéres d’exclusion
comprenaient les femmes de moins de 18 ans, les femmes qui refusaient la participation a
I’étude, les femmes ne parlant pas francais, les femmes ayant accouché avant 37 semaines
d’aménorrhées (SA) et celles dont le nouveau-né était hospitalisé. Le critére de jugement
principal sur les critéres d’évaluation du vécu global des patientes concernant le dépistage
néonatal systématique (satisfaction, impact sur 1’état psychologique).

Résultat. Quatorze patientes ont été inclues dans 1’étude. La satisfaction concernant
le dépistage néonatal systématique était bonne pour toutes les patientes interrogées. Elles
considéraient cet examen comme une chance pour leur nouveau-né. Malgré un sentiment de
sérénité prédominant chez les jeunes femmes, quatre patientes (n=14) ont exprimé étre
angoissées par le dépistage, un stress en lien avec l’attente des résultats et le manque
d’informations.

Conclusion. Dans I’ensemble le dépistage néonatal est bien pergu et bien regu par les
jeunes mamans. Toutefois notre étude a permis de montrer que des petites modifications sur
I’organisation de cet examen pourraient encore améliorer leur vécu.

Mots clés (3)

Sage-femme, nouveau-né, dépistage
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Université de Lorraine — Département Universitaire de Maieutique

Mémoire de fin d’études de sage-femme de HEISS FANNY - 2022

State of the art concerning the experience of mothers in the context of systematic
neonatal screening: descriptive cross-sectional observational study carried out at the
maternity hospital of the Nancy CHRU from July to August 2021.

Background. Shortly after birth, newborns are subject to a wide range of care. One
of these is blood sampling as part of the national neonatal screening program. The main
objective of the study was to describe the overall experience of the patients in the context
of systematic newborn screening.

Method. Monocentric cross-sectional descriptive observational study conducted
from July to August 2021. Semi-structured interviews with patients in the mother-child
sector of the Nancy CHRU maternity hospital. Women with a physiological vaginal delivery
of an eutrophic newborn were included in the study. Exclusion criteria included women
under 18 years of age, women who refused to participate in the study, women who did not
speak French, women who gave birth before 37 weeks of amenorrhea (SA) and women
whose newborn was hospitalized. The primary outcome was the evaluation of patient’s
overall experience of routine newborn screening (satisfaction, impact on psychological
state).

Result. Fourteen patients were included in the study. Satisfaction with routine
newborn screening was good for all patients interviewed. They considered this test as an
opportunity for their newborn. Despite a feeling of serenity predominating among the
young women, four patients (n=14) expressed anxiety about the screening, a stress related
to waiting for the results and the lack of information.

Conclusion. On the whole, newborn screening is well perceived and well received
by young mothers. However, our study has shown that small changes in the organization of

this test could further improve their experience.

Key words (3)

‘ Midwife, newborn, screening
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