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ED LT ORI AL

Aujourd’hui, les couples ont en géné-
ral deux enfants. Pour ces enfants, les
parents s’investissent beaucoup et ils
es,oerent qu'ils seront assez intelligents
pour faire, si possible, des
études supérieures. La
condition pour une telle
ambition pour ses enfants
est que I'enfant soit en
bonne santé physique,
psychique et mentale.
Pour avoir cette «garan-
tie», on propose aux futurs
parents un diagnostic pré-
natal pour détecter des maladies chro-
mosomiques, génétiques et métabo-
liques. Si le résultat du diagnostic pré-
natal est positif, le couple a en général
le choix de faire une IMG.

Si le diagnostic prénatal révéle une
maladie incompatible avec la vie, on
comprend facilement le choix d’une
IMG. Pourquoi prolonger la grossesse
pour mettre au monde un enfant des-
tiné a mourir? Néanmoins, cela existe.
Vous allez lire dans ce numéro le
témoignage d’Esther qui a accouché
d’un petit garcon qui meurt une heure
apreés la naissance. Ce n’est pas une
situation qu’on trouve souvent, mais
c’est une alternative a I'lMG, sans
vouloir juger ceux qui la font. Aller
jusqu'au bout de la grossesse d’un
enfant non viable peut en effet aider
dans le processus du deuil. Qu’en est-il
avec le diagnostic prénatal qui révéle
un handicap grave de I'enfant, I'en-
fant étant tout a fait viable avec ce
handicap? Le handicap le plus connu
est la trisomie 21. La aussi, le dossier
de ce mois raconte ['histoire de Na-
tacha, qui décide avec son mari de
mettre au monde Antonia, une petite
fille avec le Syndrome de Down.

Dans ce dossier, vous trouverez encore
une présentation du site Internet
www.prénatal.ch qui aide les parents
concernés par un diagnostic prénatal,
mais aussi ceux qui sont en contact
avec ces parents et qui veulent les
aider. L'autre endroit a qui on peut
s’adresser est, dans le canton de Vaud,
le «Conseil en périnatalité» de Profa.
Enfin, pour les fréres et sceurs, nous
vous proposons une série de livres
récents les aident a se préparer a
comprendre et a affronter positive-
ment le handicap.

Chers lecteurs et lectrices, laissez-vous
toucher par cette thématique qui
certes est lourde, mais qui fait partie
de notre monde qui cherche parfois
trop le perfectionnisme.

jouﬁ(bzo OZ%&CZJM/

Barbara Jeanrichard
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Rencontre avec la maman d’Antonia

Comment plonger
différent qui inqui

Un couple décide de garder leur
bébé aprés avoir pris connaissance
d’un handicap par amniocentese.
Rencontre de Natacha, enceinte
de son 3*™ enfant, et de Sophie
en vue de préparer leur dossier

périnatal.

Natacha a été orientée vers notre consul-
tation par son gynécologue, dans le but de
préparer son dossier périnatal, afin d'infor-
mer les professionnels de la maternité de
leurs besoins.

Lorsque je rencontre cette future maman,
pour cet unique entretien prénatal, elle est
déja au troisiéme trimestre de sa grossesse.
Avec son mari, ils ont déja deux enfants. Trés
rapidement, elle m'informe qu’une trisomie
21 a été diagnostiquée et qu'ils ont décidé
de garder leur enfant. J'ai été frappée par
son calme et sa sereine détermination. Il
avait toujours été clair qu'elle accueillerait
un enfant comme il arriverait et que ce se-
rait un enfant avant tout. Pour elle, «Etre
maman, c'est donner la Vie». Fait étonnant,
la discussion avait eu lieu avant la concep-
tion de ce troisieme bébé. Le couple y avait
réfléchi ensemble a téte froide et c’est en-
semble qu'ils attendaient donc leur troi-
sieme enfant.

Natacha m’explique qu'ils n‘ont aucune
illusion sur la difficulté de I'entreprise et sa-
vent qu'il y aura des hauts et des bas sur ce
«chemin de Vie» qu'ils prennent avec con-
science.

Quand il n'y a pas
de bon choix

C'est le test Paap, dont le résultat était po-
sitif, qui a amené le gynécologue a proposer
une amniocenteése au couple. Pour Natacha,
cet examen n'avait aucun sens: elle craignait
le risque d'une fausse couche. Pour Chris-
tian, son mari, il était primordial de savoir
vers quoi il se dirigeait: c'était pour lui une
nécessité. Ensemble ils ont décidé de la faire.

L'annonce du résultat a été tres difficile. Ils
I'ont vécue chacun a leur rythme. C'est vrai

Nahoé Curtet, sage-femme référente Profa, et
Sophie Zbaeren, sage-femme conseillere.

qu'ils avaient déja abordé ce sujet avant la
conception mais, face a la réalité, la décision
a prendre avait un autre parfum et d'autres
implications.

En six jours, ils ont d0 prendre la décision
de leur vie, faire un choix dans une situation
ou il n'y avait pas de bon choix: ils ne sou-
haitaient pas avoir un bébé trisomique, ils
ne voulaient pas traverser une IMG et toutes
ces implications morales a long terme, ils ne
se voyaient pas donner leur enfant a I'adop-
tion. Mais, malgré tout, il a fallu choisir.

Recherche de repéres

Le gynécologue les informe qu'ils ont le
droit de pratiquer une interruption médica-
le de grossesse. A la demande de Natacha,
il retrouve les coordonnées d'un couple
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Antonla est coquine et pleme de vie.

Photo: ses parents



dans ce monde

ete

dont un des enfants est porteur d'une triso-
mie. A partir de I3, ils vont tisser eux-mémes
le filet qui va les soutenir et leur permettre
de faire un choix. Chacun cherche avec ses
besoins, son rythme et dans le respect de
son conjoint.

Pour Natacha, ily a ala fois un besoin fon-
damental de se confronter au réel, de ren-
contrer d'autres personnes ayant vécu cela
et, en méme temps, elle sait déja qu’en le
faisant, elle va rejoindre sa décision premie-
re et accepter de plonger dans ce monde
différent, inconnu qui l'inquiéte.

Christian va faire tout un travail d'accepta-
tion accompagné d'une psychologue. Il ap-
prend a accepter ce que la vie lui améne sans
avoir pu en étre l'initiateur. La grossesse est
ainsi faite que, pour la femme, le bébé est dé-
ja présent et en lien physique avec sa maman.
Pour I'hnomme, elle est plus abstraite et intel-
lectuelle. Il est difficile dans un premier temps
pour Christian de se mettre en lien avec la
grossesse et il met du temps a toucher le
ventre de sa femme ou se niche leur bébé.

Peu a peu, leurs chemins se rejoignent et
ils sont préts a toutes les éventualités car, a
travers leurs recherches, ils savent bien que
la trisomie représente un vaste éventail de
possibilités d'évolution. L'accompagnement
technique que leur propose leur gynéco-
logue est tres rassurant pour eux. lls savent
qu'ils sont entre les mains de quelqu'un de
compétent. lls découvrent tout au long du
suivi obstétrical que leur bébé va bien, que
cette grossesse est tout a fait normale. C'est
apres toutes ces réflexions que Natacha ar-
rive a terme pour préparer son dossier péri-
natal. Et, si Christian n’a pas pu étre la phy-
siquement, je I'ai senti malgré tout tres pré-
sent dans les propos de sa femme.

Préparer lI'arrivée
dans la société

Sa seule inquiétude est liée au regard. Ce-
lui qui voit, qui juge, qui découvre |'appa-
rence de 'autre alors qu'il est annoncé com-
me étant différent. Le regard des autres,
mais aussi le sien. Etre face au bébé qu’on
accueille tel qu'il est, mais aussi étre face a
soi-méme a travers ce choix a assumer.
Chaque enfant est attendu avec sa cohorte
de questionnements: Comment sera cet en-

fant? A qui va-t-il ressem-
bler? Est-ce qu'il sera en
bonne santé? Etc. Dans ce
cas, les réponses a disposi-
tion amenent d’autres inter-
rogations.

Natacha m’'a rapidement
mise au courant qu'elle ne
souhaitait pas rester a I'hopi-
tal apres la naissance du bé-
bé. Elle souhaitait faire un ac-
couchement ambulatoire et
se demandait si les pédiatres
la laisseraient sortir rapide-
ment. J'ai assez vite compris
que cette demande était mo-
tivée par sa peur du juge-
ment. Elle ne voulait pas se
confronter a une équipe qui
jugerait leur décision ou qui
exprimerait une quelconque
forme de pitié. Elle voulait
pouvoir accueillir son bébé
avec le méme cadre bien-
veillant que pour n'importe
quel autre nouveau-né.

Nous avons pu revisiter
cette inquiétude et exprimer
cela clairement dans son dos-
sier périnatal. Il semblait im-
portant de remettre de la
normalité autour de la nais-
sance de son enfant qui ne se
résumait pas seulement a la
trisomie. Elle m'a expliqué
comment toute la famille at-
tendait cet enfant et com-
ment ils essayaient de prépa-
rer leurs ainés a ce petit frére — ou cette pe-
tite sceur — différent. Besoin de pouvoir se re-
présenter I'enfant a venir concretement en
croisant d'autres enfants trisomiques. Tuer le
fantasme pour faire de la place au réel.

Elle se demandait aussi comment il allait
étre a la naissance: Est-ce que son handicap
allait se voir? Autant elle était stre de sa dé-
cision, autant la confrontation avec la socié-
té semblait plus difficile. Elle avait accepté
que son enfant soit porteur d'une trisomie
mais comment la société allait-elle réagir?
Est-ce que son enfant serait rejeté? A I'heure
actuelle, il semble moins choquant, pour la
majorité des gens, d'interrompre une gros-

Photos: JBS

sesse d'un enfant trisomique que de choisir
de le garder.

Nous avons pris I'habitude de détecter les
défauts et de les faire disparaitre. Les mul-
tiples tests prénataux servent en partie a ce-
la. Le role du conseil en périnatalité est de
pouvoir accueillir les futurs parents avec ce
qu'ils vivent et de voir avec eux leurs envies,
leurs ressources, leurs besoins. Que le
couple ait choisi d'interrompre la grossesse,
d'accueillir leur bébé avec un handicap ou
de le remettre, a travers I'adoption, aux
bons soins d'une autre famille, notre travail
est de les accompagner et de les renforcer
dans leurs compétences et leurs désirs. La
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collaboration avec les services de dia-
gnostiques prénataux est trés importante,
puis avec lés différents professionnels qui
jalonneront la route du couple, quelle que
soit sa décision. Devant une telle nouvel-
le, les futurs parents sont souvent perdus
et ont besoin de pouvoir trouver rapide-
ment un espace de parole qui va leur per-
mettre de prendre une décision et de se
sentir accompagnés.

De leur co6té, Natacha et son mari
avaient déja mis beaucoup de choses en
route et avaient pris contact avec plu-
sieurs personnes privées et profession-
nelles. Une sage-femme indépendante
était déja en relation avec eux et assure-
rait le suivi post-natal. Le pédiatre était
celui de leurs deux premiers enfants et
connaissait bien la famille. Les grands-pa-
rents étaient aussi présents et soutenants.
Leur demande était clairement de faire le
lien, Iarticulation, entre la grossesse et la
maternité pour que cette naissance puisse
se passer au plus pres de leurs besoins et
dans le respect de leur décision.

3 mois 2 de vie

A l'occasion de cet article, j'ai repris
contact avec cette famille. Antonia a
maintenant un peu plus de trois mois.
C'est une petite fille trés souriante, co-
quine et gourmande. Elle téte avec éner-
gie et bonheur.

lls se sont sentis trés bien accueillis et
respectés durant le séjour a I'hopital. An-
tonia a bénéficié d'un accueil chaleureux:
«Nous avons méme recu de la part du per-
sonnel des félicitations pour la naissance
de notre fille». C'était le premier signe de
I'acceptation d'Antonia dans la société. Il
n'a pas toujours été simple de cotoyer les
autres bébés a la maternité. Car 'accepta-
tion n‘empéche pas, au départ, une forme
de regret de la normalité.

En reprenant avec eux leur parcours,
Natacha exprime clairement son étonne-
ment et son regret que la seule possibilité
évoquée dans leur situation ait été I'inter-
ruption médicale de grossesse. Elle aurait
trouvé plus pertinent d'étre informée des
différentes possibilités avec toutes les ex-
plications et sources de renseignements
pour chacune d'entre elles, que ce soit de
garder son enfant, de le donner a I'adop-
tion ou d'interrompre la grossesse.

Pour eux, c'est a travers toutes leurs re-
cherches et le partage avec d'autres qu'ils
ont pu se sentir accompagnés sur le che-
min qu'ils ont choisi. En les écoutant et en
les regardant avec leur petite Antonia dans
les bras, il me parait clair que la communi-
cation, I'amour et le respect qu'ils ont I'un
pour l'autre a été — et restera — une vraie
lumiére sur ce chemin. <
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Canton de Vaud

Le conseil en péri

Le conseil en périnatalité est une presta-
tion du Programme cantonal de promotion
de la santé et de prévention primaire en fa-
veur des enfants de 0 a 6 ans et de leurs
parents. Ce programme, mis en place dans
le canton de Vaud en mai 2006, est géré
conjointement par le Département de la
santé et de I'action sociale et le Départe-
ment de la formation et de la jeunesse.

But du programme cantonal

Garantir a I'ensemble des familles avec en-

fants en age préscolaire I'accés a un panier

de prestations de qualité en prévention pri-
maire, tel est son but principal. Ses presta-

tions de base visent a:

e Permettre aux parents d'identifier et
d'utiliser les ressources existantes pour ré-
pondre efficacement aux besoins de leurs
enfants et a renforcer leurs compétences
parentales afin de pouvoir faire face a des
situations déstabilisantes.

e Favoriser les interventions précoces et con-
tribuer a leur coordination et leur cohé-
rence.

e Créer les conditions d'une bonne orien-
tation auprés des prestataires spécialisés
en cas de nécessité.

Les prestations prioritaires sont inscrites
dans le continuum grossesse-naissance-pe-
tite enfance et constituent une offre canto-
nale intégrée, comprenant:

e | e Conseil en périnatalité —www.profa.ch

e |es visites et consultations infirmieres
pour nourrissons et enfants

e Les lieux d'accueil enfants-parents

e 'information: acces des familles et des
professionnels aux ressources — carnets
d'adresses a |'usage des parents et cata-
logue de ressources pour les profession-
nels

e l'information aux parents sur le dévelop-
pement de leur enfant — Distribution gra-
tuite des Messages aux parents édités par
Pro Juventute, durant la premiére année
de vie de I'enfant.

e l'information sur la prévention des acci-
dents d‘enfants (0-6 ans) — Programme
intercantonal de prévention des accidents
d’enfants — www.pipades.ch

Ces prestations sont subventionnées par
I'Etat et gracieusement mises a disposition
de toutes les familles avec enfants en bas
age.

Histoire du conseil en périnatalité

Profa

En 1987, Profa demande a une sage-femme
de créer au Centre de planning familial de
Renens — en expérience pilote — des consul-
tations de grossesse répondant a la mission
de la loi fédérale du 9 octobre 1981 sur les
centres de consultation en matiére de gros-
sesse, qui entre en vigueur le 1¢ janvier
1984, et qui stipule:

«1. En cas de grossesse, les personnes di-
rectement intéressées ont droit a des
consultations gratuites et a une aide. 2. Elles
seront informées de I'assistance privée et
publique sur laquelle elles peuvent compter
pour mener leur grossesse a terme, sur les
conséquences médicales d’une interruption
de grossesse et sur la prévention de la gros-
sesse.» (art. premier, al. 1 et 2)

Dans la grande majorité des cantons, ce
sont les centres de planning familial qui ont
recu ce mandat, et tel a également été le
cas dans le canton de Vaud.

En 1989, le Conseil d'Etat vaudois confie a
la Fondation Profa la mission de gérer ces
consultations dont I'objectif général est
précisé dans le reglement cantonal modifié
le 9 janvier 1991: «Apporter aide et conseil
ainsi qu’une assistance psychosociale a la
future mere tout au long de la grossesse,
ainsi qu’une préparation adéquate a la
naissance.» (art. 4 du réglement).

Un modele de consultation par une sage-
femme conseillere existait depuis 1983 au
CHUV (Centre Hospitalier Universitaire Vau-
dois). Dans les différentes régions du canton
de Vaud, la prestation se met alors progres-
sivement en place, au sein des centres de
planning familial et dans les maternités,
avec la présence d'un tandem en périnata-
lité constitué d'une sage-femme conseillere
(SFC) et d'une assistante sociale (AS).

Mission et buts de la prestation

La SFC et I’AS en périnatalité assurent un
accompagnement sur toutes les questions
en lien avec la naissance d'un enfant. Elles
offrent un espace d'écoute, d'informa-
tions, de soutien et d'orientation en tenant
compte du contexte personnel, familial et
social ainsi que de I'aspect émotionnel et
psychologique lié a la situation. Ces consul-
tations sont gratuites.La SFC et I'AS écou-
tent, conseillent et présentent les prestations
et équipements disponibles. Au besoin, elles
orientent la personne vers la collegue du



natalité

tandem périnatalité ou vers d'autres orga-

nismes spécialisés, ceci de facon confiden-

tielle et personnalisée.

Leur but est de contribuer a ce que les nais-

sances s'inscrivent dans un cadre psycho-

social favorable.

Objectifs préventifs:

e Agir en terme de prévention, dans les do-
maines de la santé maternelle et infantile
(tabac, alcool, autres dépendances, stress,
conditions de travail, précarité), de la pré-
maturité et les faibles poids a la naissance,
de la dépression pré- et post-natale.

e Renforcer les capacités des parents a ac-
cueillir un enfant dans de bonnes condi-
tions.

e Favoriser la construction du lien enfants-
parents.

Organisation de la prestation

La contribution du tandem en périnatalité
est ponctuelle et se limite dans le temps. La
SFC et I'AS interviennent durant la période
qui- s'écoule du début de la grossesse
jusqu’a six mois apres l‘accouchement.
C'est le plus souvent par le biais des autres
professionnels (gynécologues, SF indépen-
dantes, SF hospitalieres rencontrés lors
d'une grossesse ou d'une naissance) que la
femme et/ou le couple sont invités a con-
sulter I'une ou I'autre des intervenantes.
C'est en général en fin de deuxieme tri-
mestre/début du troisieme que la femme
enceinte prend rendez-vous avec la SFC
pour I'entretien ainsi que pour I'établisse-
ment du dossier périnatal.
Indépendamment de cette invitation qui de-
vrait étre systématisée, la femme enceinte
ou le couple peuvent s'adresser a la consul-
tation en périnatalité a tous les stades de la
grossesse ainsi que durant les six mois qui
suivent la naissance d'un enfant.

Roéle de la sage-femme conseillére

La SFC conduit des entretiens individuels

ou de couple qui proposent un dialogue sur

le désir d'enfant et l'accueil de I'enfant,

ainsi qu'un lieu pour I'expression des be-

soins quant a:

e la grossesse, I'accouchement, Iallaite-
ment et I'accueil du nouveau-né

e les changements corporels de la femme
enceinte, I'alimentation, les activités phy-
siques, le travail, les loisirs, la sexualité

e |es besoins matériels, habits et environ-
nement a préparer

e |a prévention de risques liés a la maternité
(toxoplasmose, contractions utérines pré-
maturées, gestose, dépression du post-
partum, etc.)

e |es services et associations a disposition
(un cours de préparation a la naissance et
puériculture, sage-femme a domicile, in-
firmiere petite enfance, lieux d'accueil en-
fants-parents, creches, mamans de jour,
aides a domicile, etc.)

Sont abordées les questions touchant a la

situation de I'enfant a naitre dans I'histoire

familiale, le remaniement des relations fa-
miliales, les nouvelles facons d'étre en-
semble.

En vue de I'accouchement et du retour a

domicile, la SFC établit avec chaque femme

enceinte le document de transmission

(«dossier périnatal») adressé a I'équipe de

la maternité. Il s'agit d'un recueil de don-

nées psychosociales comprenant des élé-
ments sur:

e |a situation de vie

e |e vécu de la grossesse

e |es souhaits pour |'accouchement

e le projet des premieres semaines avec
I'enfant a la maison

o |es éventuelles démarches entreprises.
Ce document, remis dans le dossier de la
femme a la maternité, a pour but de I'in-
troduire aupres de I'équipe de la maternité
qui va |'accompagner lors de la naissance et
dans les premiers jours avec son nouveau-
né et organiser le retour a domicile. Ce dos-
sier est utile pour les parents, qui ont I'oc-
casion d'exprimer clairement leurs deman-
des et soucis et qui se sentent partie pre-
nante des événements a venir. Mais il est
aussi précieux pour les équipes obstétricales
qui n’ont souvent eu aucun contact avec le
couple avant le jour «J». Elles vont, par ce
biais, mieux comprendre les besoins émo-
tionnels des futurs parents dans un mo-
ment de haut stress.

Réle de I'assistante sociale

en périnatalité

Elle conduit les entretiens individuels, de

couple, de famille, et propose des informa-

tions se rapportant:

e aux changements psychosociaux inhérents
a la maternité et au futur réle de parents

e aux éventuelles difficultés de couple liées
a la venue de I'enfant

e qux questions juridiques liées a la filiation
(reconnaissance paternelle, recherche en

paternité, procédure de désaveu, établis-
sement de convention alimentaire, sépa-
ration, divorce, etc.)

e aux droits du travail (droits des femmes
enceintes et de celles qui allaitent, congé
maternité, chémage, etc.)

® qux questions sociales (assurances, alloca-
tions, modes de garde de I'enfant, etc.)

° aux possibilités de soutiens financiers
(subside LAMal, allocation maternité,
aides publiques ou privées etc.)

Selon les situations, besoins et démarches

en cours, l'intervention de I'assistante so-

~ciale en périnatalité se poursuivra dans le

post-partum.

Travail en réseau

Le tandem en périnatalité est régulierement

en lien avec les professionnels de la nais-

sance et de la petite enfance afin de
construire un soutien cohérent pour les fa-
milles qui en ont besoin.

C'est a ce titre que I'on peut parler de filie-

re de soins qui, lorsqu’elle fonctionne de

maniere optimale, se résume de la maniere
suivante:

1. orientation des femmes enceintes et/ou
couples par les médecins gynécologues
ou/et SF indépendantes a la SFC en vue
de I'entretien et de la préparation du do-
cument de transmission pour I'équipe de
la maternité (H/MAT)

. et/ou (ensuite) a I'AS

3. enfin, suivi a domicile par les sages-

femmes indépendantes, les infirmieres
petite enfance (IPE), les pédiatres, les
autres professionnels du réseau de la
petite enfance.

L'effectif actuel des équipes de conseil en

périnatalité s'éléve a 20 personnes: 11

sages-femmes (ETP=4,95) et 8 assistantes

sociales (ETP=3,45), réparties sur 9 régions
et présentes dans 6 maternités’.

En 2007, 2194 personnes se sont adressées

au Conseil en périnatalité Profa pour un to-

tal de 4720 entretiens. Pour le canton de

Vaud, cela représente 29% des futurs pa-

rents (plus de 7500 naissances par an) mais,

dans les régions ou le conseil est bien im-

planté, ce sont plus de 60% des futurs pa-

rents qui ont bénéficié du Conseil en péri-
natalité.

N

" Le CHUV a son propre service de sages-femmes con-

seilleres et d‘assistantes sociales et n'est pas inclus
dans les chiffres présentés.
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