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Soins palliatifs
pediatriques: accompa-
gner les familles et les

professionnel-les

Les soins palliatifs pédiatriques assurent un suivi glo-
bal des enfants atteints d'une maladie incurable ou
menacant leur vie, y compris dans les premiers jours,
semaines ou mois de vie. Ainsi, I'Unité Mobile d'Ac-
compagnement Pédiatrique Spécialisé du Centre
Hospitalier Universitaire Vaudois intervient aupres

des équipes et des familles, a I'hdpital et a domicile,
proposant un accompagnement pluridisciplinaire tout
au long du parcours de soins des enfants. Explications.

PRO:POS RECUEILLIS PAR:
JEANNE REY
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Obstetrica: Depuis quand votre unité
existe-t-elle et quel en est le role?

L'Unité Mobile d’Accompagnement Pédia-
trique Spécialisé (UMAPS) a été créée sur
mandat de la santé publique en 2005. Elle
existait au départ principalement au niveau
soignant, avec un petit pourcentage médical.
Depuis 2019, elle a connu un développement
progressif, avec une présence médicale plus
importante, ainsi que le recrutement d’une
psychologue et d’'une accompagnante spiri-
tuelle.

L'unité a changé de nom, elle s’appelait au-
paravant «Equipe pédiatrique cantonale de
soins palliatifs et de soutien», mais le terme de
«soins palliatifs» représentait un obstacle a
l'introduction de I’équipe auprés des familles.
Sur la carte de visite figurent désormais les
trois domaines d’intervention de ’équipe,
pour une meilleure compréhension de ses
missions: prises en charge chroniques com-
plexes, soins palliatifs et antalgie pédiatrique.

L'unité suit beaucoup de situations tres
chroniques sur des années, y compris au dé-
cours d’une hospitalisation en néonatologie,
avec des pathologies pouvant présenter d’im-
portantes incertitudes pronostiques. Nous
sommes parfois présentés comme [’équipe
favorisant le confort ou aidant a la gestion de
la douleur. Actuellement, I’équipe est com-
posée de 3 médecins, 4 infirmiers/éres 1 psy-
chologue, 1 accompagnante spirituelle et
1 secrétaire. Nous suivons environ 80 pa-
tient-e-s.

La périnatalité fait-elle partie de votre
champ d'action?

La néonatologie a toujours fait partie de
notre activité, mais c’est un champ qui s’est
davantage développé il y a un an, avec la
structuration de ’équipe et une présence
médicale renforcée - les équipes de néonato-
logie nous ont ouvert plus grand leurs portes
et c’est une collaboration qui fonctionne tres
bien. C’est ’équipe de néonatologie qui dé-
cide de nous appeler. Initialement, il s’agis-
sait essentiellement d’enfants avec patholo-
gie potentiellement chronique, avec un
retour a domicile prévu a court terme - nous
pouvions alors étre le fil rouge entre ’hopital
et le domicile. Maintenant nous sommes aus-
si appelé-e-s dans des situations plus aigués,
par exemple en cas de réorientation des

soins ou de fins de vie. Nous apportons éga-
lement un soutien et une expertise concer-
nantl’analgo-sédation. Sur32 nouveaux-elles
patient-e-s en 2022, prés de la moitié relevait
d’une situation néonatale.
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Intervenez-vous en anténatal?

Nous n’avons actuellement pas de parte-
nariat avec la maternité, mais c’est un projet
que nous souhaiterions développer a moyen
terme. Les possibilités de collaboration sont

Principes fondamentaux des soins palliatifs pédiatriques

«Les soins palliatifs pédiatriques proposent une prise en charge active et globale des

enfants et adolescent-e's atteints d’une maladie susceptible d’abréger leur vie. Ils

incluent les familles et les autres personnes de référence et ont comme objectif la

qualité de vie de tous. Les équipes pluridisciplinaires prennent en compte les aspects

physiques, psychiques, socioculturels et spirituels, en fonction de I'age de dévelop-

pement du patient. La prise en charge a lieu a toutes les étapes de la vie et peut com-

mencer avant la naissance. 'accompagnement du deuil des proches, fréres, sceurs et

famille élargie, est d’une importance capitale et se poursuit au-dela du déces du-de

la patient-e.»

Source: Définition du Paediatric Palliative Care Network CH, 2022, traduction de

l’allemand. Unité Mobile d’Accompagnement Pédiatrique Spécialisé du Centre

Hospitalier Universitaire Vaudois, www.chuv.ch
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«En Suisse environ 550 patient-e-s sont suivis
par ces équipes spécialisées, alors que les besoins
estimés concernent entre 5 et 10 000 enfants.»

nombreuses: établissement de protocoles
d’analgo-sédation conjoints en salle de nais-
sance, participation aux consultations pré-
natales pluridisciplinaires, accompagne-
ment du projet de soins palliatifs et des
familles. On sait que c’est une plus-value,
cela a été développé dans d’autres centres
comme a Zurich (voir l'entretien en allemand
p. 8), et mis en évidence dans la littérature’.

* Voir parexemple: Dombrecht, L. et al.(2023).
Components of Perinatal Palliative Care:
An Integrative Review. Children (Basel).
Mar 1;10(3):482. www.mdpi.com
Lord, S. et al. (2023). Infant Maternal Perinatal
Advanced Care Team: A Pilot Collaboration for
Families Facing a Life-Threatening Fetal Diagnosis.
J Palliat Med; Jan;26(1):101-105.
Boss, R. D. (2023). Palliative care for NICU survivors
with chronic critical illness. Semin Fetal Neonatal
Med; Apr. 20:101446.

Quelle est la situation en matiére de soins
palliatifs pédiatriques en Suisse - et spécifi-
quement concernant la période périnatale?
Les soins palliatifs pédiatriques en Suisse
sontenretard! Actuellement, il existe seule-
ment trois équipes spécialisées et structu-
rées avec des temps de présence médi-
co-soignants significatifs: Zirich, Saint Gall,
et le Centre Hospitalier Universitaire Vau-
dois (CHUV). D’autres centres sont opéra-
tionnels et poursuivent leur développe-
ment a Berne, Bale et Lucerne. Il y a aussi
une équipe infirmiére au Tessin. A Aarau
I’équipe a été dissoute. Il est important de
rappelerqu’en Suisse environ 550 patient-e-s
sont suivis par ces équipes spécialisées
alors que les besoins estimés concernent
entre 5 et 10000 enfants - si I'on se référe
aux chiffres du Royaume Uni? Et il y aurait
en particulier des efforts a faire en périna-

talité et néonatologie (voir aussi encart
ci-dessous).

Comment est assuré le financement des
soins palliatifs pédiatriques?

L'unité mobile d’accompagnement pédia-
trique spécialisé (UMAPS) est la seule
équipe de Suisse financée a 100% par le
canton, avec une petite contribution liée a
la facturation des visites médicales a domi-
cile. A Zurich, le canton finance une petite
partie (le reste l’est par des dons - notam-

2 Fraseretal. (2012). Rising national prevalence
of life-limiting conditions in children in England.
Pediatrics; Apr;129(4):e923-9.
Fraseretal. (2021). Estimating the current and future
prevalence of life-limiting conditions in children in
England. Palliat Med; 2021 Oct;35(9):1641-1651.

Soins palliatifs pédiatriques: la situation en Suisse

Quelques chiffres sur les besoins en soins palliatifs pédiatriques en Suisse:
Pour 8,7 millions d’habitants (2021), 1,7 millions ont entre 0 et 19 ans;

469 déces chez les 0-19 ans (2021), dont environ 40 % de nouveau-nés, et 50 % avant 1 an

4/5 (83 %) meurent a ’hopital, dont 62 % aux soins intensifs;

Au minimum 5000 a 10000 patient-e-s agés entre 0 et 19 ans nécessiteraient des soins palliatifs;

Environ 10 % de ces personnes seulement bénéficient de soins palliatifs spécialisés;

5 centres spécialisés avec possibilité de prises en charge extra-hospitalieres et temps médical et soignant dédié a cette activité.

Pour plus d’informations:

Observatoire suisse de la santé (2020). La santé en Suisse - Enfants, adolescents et jeunes adultes.

Rapport national sur la santé 2020. www.gesundheitsbericht.ch

(voir le chapitre «Soins palliatifs» de Bergstrasser, E. et Zimmermann, K., Hopital universitaire pédiatrique

de Zurich)

Office fédéral de la santé publique (2016). Etude PELICAN.

www.bag.admin.ch
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ment via la fondation privée de I’hopital
pour enfants de Zurich - et la facturation)
et Saint Gall est financé majoritairement
par la facturation et en partie par des dons
privés. LUMAPS a commencé a facturer
certaines prestations médicales ambula-
toires en 2022, mais les possibilités de fac-
turation des activités liées aux soins pallia-
tifs restent trés limitées avec le systéeme de
tarification actuel en Suisse. La mise en
place d’un systéme de facturation a été
trés chronophage pour ’équipe de Saint
Gall ou certaines problémaﬁques sont par-
tagées par les équipes adultes ou il y a des
plafonds de temps de consultation, et le

«La discipline et les
équipes spécialisées
auraient besoin que
la situation connaisse
une impulsion au niveau
fédéral.»

temps infirmier en particulier est trés rapi-
dement atteint. Lexpérience de ’équipe de
Saint Gall montre que la facturation des
prestations ne permet pas a elle seule de
financer le budget total d’une telle équipe
a long terme. Ceci méme avec le recours a
une codification spécifique pour maladie
rare et complexe - qu’on ne peut par ail-
leurs facturer qu’avec un titre de spécia-
liste en médecine palliative, qui n’existe
méme pas en pédiatrie. Cela a aussi repré-
senté un combat pour I’équipe de Zurich: le
code pour maladie rare et complexe est
uniquement utilisable en intra-hospitalier,
il faut la spécialisation, et aussi un long
parcours.

Il n’y a actuellement pas de reconnais-
sance au niveau politique, la discipline et les
équipes spécialisées auraient besoin que la
situation connaisse une impulsion au niveau
fédéral pour pouvoir étre débloquée au ni-
veau cantonal. Un espoir cependant: 'Office
fédéral de la santé publique vient de lancer
une étude pour évaluer les besoins actuels et
futurs en soins palliatifs pédiatriques en
Suisse.

L’UMAPS en bref

L’Unité Mobile d’Accompagnement

Pédiatrique Spécialisé (UMAPS) du

Centre Hospitalier Universitaire Vau-

dois (CHUV) en quelques données:

» Equipe de 2™ ligne (consultance),
intervenant a la demande des
prestataires de leére ligne ou des
familles, avec validation d’un mé-
decin référent;

Joignable 24/24h, 7j/7;

Périmetre d’intervention (équipe
mobile): hopital, domicile, institu-
tion; canton de Vaud et en ex-
tra-cantonal si suivi CHUV, égale-
ment sans suivi CHUV si accord de
la direction générale de la santé
du canton concerné;

» Travail en interdisciplinarité : infir-
mier-ere-s et pédiatres avec for-
mation spécialisée, psychologue
et accompagnante spirituelle.

Plus d’informations
sur www.chuv.ch

Quel est votre rdle aupres des équipes et
des parents?

Nous avons une activité clinique et ex-

tra-clinique (formation, recherche, dévelop-
pement de la qualité des prises en charge,
liens avec les partenaires régionaux et natio-
naux, voire internationaux).

Concernant la clinique, nous sommes une
équipe de consultance: nous intervenons en
deuxiéme ligne et n’assurons pas de soins di-
rects; nous offrons parfois une suppléance
dans les situations de fin de vie a domicile.
Nous avons un réle de soutien et d’accompa-
gnement des familles, patient-e-s, et profes-
sionnel-le's de premiére ligne. Nous offrons
des temps d’écoute et d’échanges, nous pro-
posons un accompagnement tout au long du
parcours de soins et aidons a |'élaboration
du projet de soins et de vie, nous accompa-

Obstetrica 10/2023
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L’UMAPS en périnatalité

Parmi les groupes de patient-e's
cibles de I’Unité Mobile d’Accompa-
gnement Pédiatrique Spécialisé
(UMAPS), figurent:

+ Les nouveau-nés dont l'espérance
de vie est trés limitée (quelques
heures ou jours), dont les fonc-
tions vitales sont menacées a la
naissance, ou pour lesquels une
maladie incurable ou menagant la
vie a été diagnostiquée apres une
prise en charge initiale adaptée en
soins intensifs ou en néonatologie;
Les foetus avec atteinte sévere in-
duisant une faible probabilité de
survie a la naissance.

L'UMAPS est également en mesure

d’accompagner les membres d’une

famille ayant perdu un enfant de fa-
¢con imprévue, notamment dans la
période périnatale: interruption mé-
dicale de grossesse, mort in utero,
enfant né sans vie, traumatisme acci-
dentel, mort inattendue du nourris-

son.

gnons le processus de deuil, et faisons égale-
ment un suivi aprés le déces, selon une pro-
cédure établie avec des entretiens a trois
mois etun an.

Par ailleurs, nous avons un réle de conseil
et expertise. Par exemple, concernant l'ex-
pertise infirmiére, il peut s’agir d’une aide a
l'utilisation des pompes a morphine, en voie
d’abord intraveineuse ou sous-cutanée. Cela
concerne beaucoup la gestion des symp-
tomes, mais peut aussi toucher a des discus-
sions éthiques, en collaboration avec l'unité
d'éthique clinique du CHUV.

Enfin, nous assurons un réle de coordina-
tion, par la mise en réseau des différents par-
tenaires: favoriser la communication et la
transmission des informations, assurer le
lien parents/personnel hospitalier et profes-
sionnels ambulatoires/hoépital,aider a la
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transition et l'accés au plateau technique
hospitalier, et dans certains cas assurer un
pilotage de la situation.

En quoi consiste votre travail auprés des
professionnel-le-s, notamment en néona-
tologie (voir aussi I'entretien p. 57) ?

Au niveau médical, les néonatologues
nous sollicitent pour avis sur des sevrages

d’opiacés, des sédations, ou pour favoriser le

confort de certain-e's patient-e's. L'offre de
traitement peut étre différente selon les si-
tuations médicales, et la prise en charge de
I’analgo-sédation réclame de faire les choses
de fagon proportionnée et au cas par cas.
Nous apportons une expertise et veillons a
assurer une cohésion dans une pris en charge
concertée tenant compte des différents do-
maines de compétence des professionnels.
Les infirmier-ére-s apportent une présence
soutenante aux familles et aux soignant-e-s

«Les infirmier-ére-s
apportent une présence
soutenante aux familles

et aux soignant-e-s
de premiere ligne pour

faire face a des situations
souvent complexes avec un
vécu émotionnel trés fort»

de premiére ligne pour faire face a des situa-
tions souvent complexes avec un vécu émo-
tionnel trés fort.

Le domaine des soins palliatifs pédia-
triques étant peu connu et spécifique, peu de
professionnel-le-s de la santé détiennent des
connaissances théoriques et pratiques ap-
profondies pour gérer seul-e-s ces situations,
d’ou l'intérét de faire appel a notre unité.
Nous avons également une mission d’ac-
culturation et de formation. Il peut y avoir
des représentations ou croyances trés an-
crées a déconstruire. Par exémple, il existe
parfois des réticences au recours a la mor-
phine a des doses thérapeutiques du fait de
craintes relatives a ses potentiels effets indé-
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sirables. Ily a a ce niveau des connaissances
a partager tout en respectant les décisions
des équipes hospitaliéres qui restent respon-
sables de leurs prescriptions.

L'accompagnement que vous prbposez a
domicile en soins palliatifs peut-il aussi
concerner des familles avec leur bébé?

Oui, nous sommes amené-e-s a suivre des
patient-e's avec des diagnostics de maladie
grave posés dans leurs premiéres semaines
de vie, dont les parents souhaitent rentrer a
domicile, avec un suivi palliatif (voir aussi le
témoignage p. 60).

Nous intervenons en deuxieéme ligne, main
dans la main avec les équipes de soins a do-
micile et avec les pédiatres quand ils sont dis-
ponibles, dans les soins aigus de fin de vie,
avec une disponibilité permanente et des vi-
sites réguliéres, dont la fréquence est adap-
tée aux besoins du-de la patient-e et des pro-
fessionnel-le's. Nous prescrivons si besoin
les médicaments d’analgo-sédation - chez
I'enfant, l'adaptation des doses nécessite
une certaine expertise.

Rétrospectivement, les parents disent que
cela a changé leur fagon de vivre le deuil de
leur enfant. Selon eux, cela a aidés a «profi-
ter» de ce temps et a créer de beaux souve-
nirs malgré la gravité de la situation, et a aidé
au processus de deuil. ®

L'UMAPS organise un colloque intercantonal mensuel
de soins palliatifs pédiatriques réunissant tou-te-s les
partenaires et collaborateur-rice-s dans le monde de la
pédiatrie - installés ou hospitaliers. Renseignements et
contact: dfme.umaps@chuv.ch )
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Une brochure post-déces

parents en deuil

ALa via ast plus un consantament qu'un chotx.

o do 1a Luismer choir. Ls vent n'est pas da nouss.
(Abbé Prerye) G \

I T N R <

«La vie est plus un consentement

qu’un choix. On choisit si peu... On dit
oui ou non au possible qui nous est
donné. La seule liberté de ’homme,
c’est de tenir la voile tendue ou de la
laisser choir. Le vent n’est pas de
nous.» (Abbé Pierre)

Cette citation figure sur la couverture
de la brochure que propose 'Unité
Mobile d’Accompagnement Pédia-
trique Spécialisé aux parents en-
deuillés. Objectifs de cette brochure:
« Regrouper les différentes informa-

tions données aux parents lors du
déces de leur enfant;

Faciliter les démarches a entre-
prendre;

Apporter des pistes de réflexion et
donner aux parents la possibilité
de trouver des ressources;
Accompagner sur le chemin du
deuil, apporter une forme de sou-
tien aux parents et a la fratrie.

ENTRETIEN AVEC:

Nicolas Carpio, infirmier référent
coordination Unité Mobile d’Accompagnement
Pédiatrique Spécialisé (UMAPS)

Victoria Corvest, pédiatre, UMAPS.

Isabelle Albrecht, infirmiere référente
formation, UMAPS.

Fabienne Christe Gaymard, infirmiére
référente, UMAPS.
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Soins palliatifs en neonatologie:
«Créer d’autres souvenirs pour

les familles»

En périnatalité, les professionnel-le-s
de premiére ligne accompagnant le
décés des nouveau-nés et les familles
sont les pédiatres et infirmier-ére-s de
néonatologie. Dans cet entretien, Anita
Truttmann, pédiatre et Chloe Tenthorey,
infirmiére clinicienne spécialisée en
néonatologie au Centre Hospitalier Uni-
versitaire Vaudois (CHUV), évoquent en-
semble ’évolution des pratiques et lerdle
de l’Unité Mobile d’Accompagnement
Pédiatrique Spécialisé (UMAPS).

Obstetrica: Quelle est la place des soins
palliatifs dans votre pratique - et celle de
I'UMAPS, qui est plus récente?

Anita Truttmann: La néonatologie est une
des premiéeres branches qui a été confron-
tée aux soins palliatifs, puisque dans le pre-
mier mois de vie, le taux de mortalité est
aussi haut que celui d’une personne de 75
ans. Pour donner un chiffre, nous avons
entre 10-20 déces par année en néonatolo-
gie, et environ le méme nombre en situa-
tions palliatives avec accompagnement a
domicile.

Ceci est a reporter a différentes situations:
notamment les prématurés a la limite de
viabilité, les malformations séveéres «non
viables» (par exemple au niveau cardiaque,
cérébral, etc.), ou les événements en lien
avec des hypoxies sévéres lors de la nais-
sance. Nous rencontrons aussi de plus en
plus de soins palliatifs en lieu et place d’in-
terruption de grossesse, quand la situation
s’y préte.

L'UMAPS (anciennement les soins palliatifs
pédiatriques) existe depuis 2005, mais elle
Nn'avait pas beaucoup de ressources et nous
n‘avions pas formalisé une collaboration
telle qu’elle existe aujourd’hui. Depuis 3-4
ans, I’équipe a intégré certains colloques
hebdomadaires, et nous les faisons interve-
nir de fagon plus réguliére. Cette équipe
permet pour certaines situations de faire le

lien entre ’hopital et la maison, et d’assurer
un suivi et un soutien des familles et de leur
enfant avec les mémes intervenant-e-s. Son
changement de nom refléte aussi un pan de
la pratique qu’il est important de com-
prendre: «soins palliatifs» ne veut pas forcé-
ment dire fin de vie, mais correspond a une
période de la vie qui est fragile, transitoire -

en charge ces situations. Nous manquons
toutefois de moyens et de ressources pour
développer ces approches plus «profession-
nelles», méme si nous le souhaiterions.
Idéalement, nous devrions pouvoir former
des infirmiéres de néonatologie en éthique
et en soins palliatifs, afin d’optimiser la
prise en charge de tou-te's nos patient-es.

«"Soins palliatifs” ne veut pas
forcément dire fin de vie, mais
correspond a une période de la
vie qui est fragile, transitoire -

mais qui peut continuer.»

mais qui peut continuer. Dans les situations
de diagnostic anténatal d’'une malforma-
tion sévére, mais ou les parents souhaitent
que leur enfant puisse naitre et étre accom-
pagné dans son déces, 'UMPAS est égale-
ment au courant - méme si elle n’est pas
impliquée avant la naissance, ce qui serait
évidemment idéal, mais pour diverses rai-
sons pas encore le cas. i

Je fais le lien avec l'unité d’éthique - nous
avions nos propres protocoles jusqu’aily a
quelques années, et nous sollicitons régu-
lierement ces intervenant-e's externes.
Nous ne sommes ni éthicien-ne-s ni spécia-
listes en soins palliatifs - mais au vu du
nombre de cas, nous avons appris a prendre

Obstetrica 10/2023

ANITA TRUTTMANN

Chloe Tenthorey: Dans ['équipe infirmiére,
nous avons des personnes plus a 'aise dans
ces situations complexes et difficiles, qui
parviennent a s’impliquer auprés des fa-
milles tout en gardant une juste distance
professionnelle. Elles peuvent faire des pro-
positions dans la prise en charge médi-
co-infirmiére, ou pensent a faire appel aux
autres professionnel-le-s de I’équipe inter-
disciplinaire. En tant qu’infirmiére clini-
cienne spécialisée, je suis amenée régulie-
rement a suivre ces situations de soins
complexes, en raison d’un handicap chez
’enfant, un pronostic vital incertain, voire
des soins a visée palliative. En tant que réfé-
rente pour certaines de ces familles, je par-
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ticipe a la coordination interdisciplinaire, a
I’élaboration et au suivi du plan de soins,
ainsi qu’a l'accompagnement bio-psy-
cho-social du-de la patient-e et de sa famille,
en partenaﬁat avec |'équipe médico-infir-
mieére.

Les patient-e's et situations familiales au
sein du service de néonatologie sont davan-
tage complexes qu’il y a 10 ou 15 ans. Les
soins sont différents, la charge de travail
aussi. Le travail en interdisciplinarité a
toute son importance pour offrir une prise
en soin de qualité aux patient-e-s.

L'UMAPS est un soutien précieux pour nous
dans ces situations dans |'accompagne-
ment des familles, mais aussi dans les pro-
positions de prise en charge et les traite-
ments de l'enfant, tels que la gestion de
l’antalgie.

En quoi son action est-elle complémen-
taire avec la votre?

Anita Truttmann: Nous essayons d’avoir

une vision globale dans notre accompagne-
ment médico-soignant, mais les membre de
’'UMAPS ont une vision intégrant davantage
toute la famille, les aspects bio-psycho-so-
ciaux et spirituels. Il-elles sont des consul-
tant-e's, de deuxiéme ligne, et n’inter-
viennent pas directement dans le traitement.
Les parents auront quelquefois aussi plus de
facilité a se confier a eux, qu’a nous, qui
sommes directement impliqué-e's dans la
prise en charge du-de la patient-e. Nous
sommes donc complémentaires sur la vi-
sion des soins, mais aussi sur la continuité:
il-elle-s sont moins nombreux-euses et ont
donc toujours la méme personne référente
pour les familles - ce que nous ne pouvons
assurer vu le nombre de médecins et infir-
mier-ére-s du service et le turn over rapide.
Leur contribution concerne aussi la gestion
de 'antalgie, la sédation, notamment au ni-
veau des molécules, des interactions, mais
également au niveau des dispositifs d’appli-
cation de ces médicaments. En 20 ans,
beaucoup de recherche a été effectuée en
soins palliatifs et sédation-antalgie, ce qui a
permis de nouvelles approches facilitantes.
Chloe Tenthorey: Nous faisons appel a
’UMAPS pour les traitements, mais aussi
pour le soutien social, pour le temps
qu’il-elle's peuvent consacrer aux familles,
leur écoute, et pour leur connaissance de
toutes les ressources que les familles ont a
’extérieur, de toutes les autres possibilités
dans 'accompagnement.
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Anita Truttmann: On peut aussi ajouter
que, dans la prise en charge des patient-e's,
il peut étre important pour nous de ne pas
tout mélanger pour pouvoir s’occuper du
bébé, et qu’une autre équipe soit plus a dis-
tance pour les soins chroniques. Cette com-
plémentarité est a I'ceuvre principalement
dans les situations plus chroniques et com-
plexes, qui nécessitent de nombreux inter-
venant-e-s, pour préparer les parents, faire
le point avec les soins a domiciles, etc. Nous
y avons beaucoup gagné. Avant, il nous est
arrivé de «lacher» les parents avec leur bébé
et cela pouvait étre tres difficile. Je me sou-
viens d’une situation il y a plusieurs années
avec une maladie létale dans les 4 a 10 mois,
diagnostiquée en cours de grossesse. Les
parents avaient désiré faire un accompa-
gnement postnatal de leur enfant les
quelques mois suivant la naissance. Aprés
deux semaines, nous avions laissé rentrer la
famille chez elle avec un traitement de mor-
phine, et juste un suivi ambulatoire par les

«Nous sommes une part
importante dans ce bout
de vie que les parents ont
eue avec leur enfant, et
nous savons combien
il est important de créer
une temporalité avec
Iui ou elle.»

CHLOE TENTHOREY

spécialistes une a deux fois par semaine.
Les parents étaient revenus apres le décés
de leur enfant pour dire qu’ils s’étaient sen-
tis chassés de ’hopital et surtout lachés par
le corps médico-soignant. C’est typique-
ment une situation ou les soins palliatifs au-
raient pu jouer le role d’intermédiaire et
d’accompagnement spécialisé.

Chloe Tenthorey: L'UMAPS est effective-
ment un pont important entre ’hopital et le
domicile, c’est aidant pour nous. Et pendant
le temps hospitalier, elle apporte une prise
en charge plus riche avec des compétences
renforcées et soulage les équipes. Finale-
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ment, c’est le fait de savoir que nous
sommes une équipe pluridisciplinaire qui
accompagne ces familles, que nous ne
sommes pas seul-e's a les accompagner
dans ces épreuves douloureuses. D’autre
part, cela me réconforte dans les attitudes
thérapeutiques que nous pouvons avoir.
Nous organisons des réunions éthiques et
prenons les décisions ensemble, en parte-
nariat avec les parents. La prise en charge
est construite petit a petit, au fil des se-
maines avec les familles - quand la déci-
sion peut durer. Ainsi, de méme que les pro-
fessionnel-le-s de I’éthique, la présence de
'UMAPS aide et nous guide dans 'accompa-
gnement des familles.

Quelles évolutions observez-vous de facon
plus générale dans les soins palliatifs en
néonatologie?

Anita Truttmann: Déja, ce n’est plus un ta-
bou. Lorsqu’une situation semble dépas-
sée, ou que le traitement médical devient
futile, on discute en effet en équipe et una-
nimement on propose une redirection de
soins, en tenant compte du désir des pa-
rents, de leur temporalité, de leur valeurs
éthiques, spirituelles, et des aspects
bio-psycho-sociaux.

On intégre leurs demandes, par exemple on
crée un moment particulier, on leur permet
de dormir avec leur enfant dans la méme
chambre, de le prendre en kangourou et de
cesser les machines alors que l’enfant est
dans les bras des parents, le moment venu,
etc. Ily aune phase de préparation, d’accom-
pagnement qui est plus intense je dirais, plus
a l’écoute des parents, et qui leur permet de
moins appréhender le décés de leur enfant,
méme si ca reste bien sdr le plus terrible et
traumatisant qui puisse arriver a des parents.
J’ai vécu aussi encoreily a quelques années
des déceés ol les parents étaient absents, ou
ils ne parvenaient pas a rester présents car
cela était trop dur pour eux. Nous avons
d’ailleurs a cet effet un recueil de photos et
d’empreintes des enfants décédés que nous
gardons et il y a des gens qui reviennent, 10
ans aprés, et demandent «A quoi ressem-
blait-il?», et qui finalement n’ont toujours
pas pu faire le deuil. De nos jours cela n’ar-
rive presque plus.

Comment ces évolutions-se traduisent-elles
dans la pratique, notamment infirmiere?

Chloe Tenthorey: Un-e infirmier-ére qui
sort de sa formation et souhaite travailler
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en néonatologie ne va pas nécessairement
penser «accompagnement de fin de vie» ou
«pathologie, syndrome complexe». Elle va
plutét imaginer des soins pour accompa-
gner le parcours «standard» d’un nou-
veau-né prématuré. Néanmoins, nous
sommes confronté-e-s dans le milieu néo-
natal a une multitude de situations moins
communes, a la fois exigeantes et stres-
santes. Les infirmier-ére-s découvrent, ap-
prennent de ces prises en charge et déve-
loppent davantage de compétences. La
prise en charge médicale et infirmiére de
I’"UMPAS nous aide dans ce sens-1a; nous
découvrons toutes les formes de collabora-
tions qui peuvent étre proposées aux pa-
rents, ce qui est possible et réalisable dans
la prise en charge de la famille, que cela
soit dans le service, en chambre accompa-
gnante, ou méme en dehors de I'hopital.
Avec un nouveau-né en fin de vie, les pa-
rents souhaitent souvent construire un
bout de vie en famille. Nous organisons par-
fois des sorties en extérieur, des baptémes,
des moments de rencontre avec la famille
élargie, etc. Ces propositions de moments

sont issus des besoins des parents et nous
mettons tout en ceuvre pour leur réalisa-
tion.

Anita Truttmann: Ou simplement ce que
nous appelons un «baptéme de l’air», Cest-
a-dire pouvoir aller respirer l'air frais, ou
voir une prairie avec des fleurs, entendre
des oiseaux, voir le lac avec leur enfant,
etc. C’est créer d’autres souvenirs pour les
familles, mais aussi leur permettre de vivre
de beaux derniers moments méme si bien
sdr tristes. Tout cela permet des situations
plus humaines, plus riches, plus intenses.
Les parents reviennent aprés pour reparler
et témoignent de combien ils ont apprécié
ce qui leur a été permis de vivre. Histori-
quement tout cela a changé!

Chloe Tenthorey: Le lien que nous avons
avec les parents, sans étre hors cadre, a
aussi évolué. Nous sommes les référent-e-s
de la vie gqu’ils ont eue avec les enfants.
Parfois I’équipe est aux obseques. Nous
sommes une part importante dans ce bout
de vie qu’ils ont eue avec leur enfant, et
nous savons combien il est important de
créer une temporalité avec lui ou elle -

)

Une cérémonie du souvenir au CHUV

Un fois par an, la cérémonie du souvenir, dont Anita Truttmann a pris part a la mise en

place il y a plus de 15 ans rassemble les soignant-e's et les parents ayant perdu un

bébé au Centre Hospitalier Universitaire Vaudois (CHUV). Ensemble, ils et elles se re-

trouvent en célébration interreligieuse, permettant un temps d’échange et de souve-

nir. «C’est un moment trés spécial, le premier samedi de décembre a 17h, on sait que

c'est toujours cette date, précise la néonatologue. Quand un bébé décede au CHUV, il

n’a pas de biographie hors CHUV. Cette cérémonie fait partie du soutien dans le deuil

des familles: 'hopital fait la boucle. Et pour les soignant-e's aussi c’est important.

Nous avions eu de la peine a faire venir ces derniers au début, mais revoir les familles,

écouter leur témoignage, rencontrer parfois un autre bébé qui est né apres, cela per-

met de voir que la vie continue... et donne du sens a notre accompagnement.».

Plus d’informations
sur www.chuv.ch

Voir aussi le livre Sacagiu, N

. etal (2022). Se souvenir ensemble.

Histoire et évolution d’une célébration en milieu hospitalier.

www.protestant-edition.ch
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avec plus de participation de la famille,
plus d’autonomie, selon leurs besoins.
Nous leur donnons le plus possible de
place et d’intimité. Un enfant qui décéde
en néonatologie n’a pas de biographie hors
hopital, et souvent, a part les parents, nous
I'équipe médico-soignante sommes les
seuls a l'avoir connu, et a pouvoir partager
des souvenirs avec les parents - et c’est un
élément clé pour les parents et le proces-
sus de deuil. o

Propos recueillis par Jeanne Rey

ENTRETIEN AVEC

Chloe Tenthorey,
infirmiére clinicienne spécialisée, service de néonatolo-
gie, Centre Hospitalier Universitaire Vaudois.

Anita Truttmann,
pédiatre et néonatologue, service de néonatologie,
Centre Hospitalier Universitaire Vaudois.
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«C'est une infirmiere des soins
palliatifs qui a proposé qu’on rentre
chez nous avec notre fille»

Camille et Manuel sont les parents
d’Agathe, décédée a dix semainesily a
2 ans et demi, et de Josselin, un an.
Camille témoigne ici du soutien apporté
notamment par ’équipe de I’Unité Mobile
d’Accompagnement Pédiatrique Spéciali-
sé, lors du déces de leur fille a la maison.

gathe est née le 25 février 2021,

c’était un merveilleux bébé, tout

allait trés bien les trois premiéres

semaines. Un samedi soir, elle a
commencé a faire comme des crises d’épi-
lepsie. Il faut savoir que je suis hy-
pocondriaque, dans ma téte je me disais
«C’est pas possible elle a trois semaines et
onvadéjaseretrouver auxurgences. Jevais
étre classée comme chez ma vétérinaire, a
étre celle qui s’inquiéete pour rien».

Avoir
le diagnostic

Nous sommes allés aux urgences ou ils nous
ont gardés, puis le lendemain elle a été trans-
portée au Centre Hospitalier Universitaire
Vaudois (CHUV), dont on n’est jamais ressor-
tis sauf pour ses derniéres semaines de vie.
Elle a passé de nombreux examens et apres
quelques jours il y a eu un premier constat,
un médecin nous a dit qu'ils étaient «trés in-
quiets», mais qu'ils allaient chercher l'expli-
cation, sans nous dire ce qu’il se passait. La,
pour nous, tout s’effondrait. C’était le lundi,
dans notre téte on avait fait le chemin, on
s’était dit qu’elle était épileptique, que ¢a al-
lait étre dur mais qu’on allait s’en sortir.

Je suis éducatrice spécialisée de formation,
j’ai donc vite compris qu’il ne s’agissait pas
d’un «petit» handicap, mais de quelque-
chose d’extrémement lourd, et qu’elle se-
rait polyhandicapée. Ils ont fait des tests
génétiques, elle a encore eu des crises et
des crises, c’était un cauchemar. En plus on
était en plein COVID, on était isolés, au dé-
butils voulaient que 'un de nous rentre a la
maison, mais c’était impossible pour nous
de la quitter. A la fin on a pu dormir les deux
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dans lachambre, ils ont méme fait des déro-
gations pour nos familles qui ont pu lui
rendre visite.

Manuel, mon compagnon, ajoute qu’il a da
beaucoup se battre pour que nous ayons un
compte-rendu de chaque étape du diagnos-
tic: les départements communiquent trés
mal entre eux, nous devions répéter souvent
les mémes choses plusieurs fois par jour.
Pour finir, il s’est énervé tres fort pour avoir
une séance avec toutes les parties pour avoir
une réponse claire sur la maladie d’Agathe.
A un moment une doctoresse nous a dit «Je
prends sur moi de vous le dire: méme si on

tique spontanée, nous n’avons juste pas eu
de chance. Mais ne pas avoir de diagnostic
aurait été le pire, la cela nous a permis
d’avoir un autre enfant.

Etre
accompagné

Nous sommes restés au CHUV et avons mis
en place le protocole de soins palliatifs, et
aussi l'aumonier (on l'appelle accompa-
gnant spirituel). Et c’est vrai que c’est tous
ces gens qui nous ont aidés a tout mettre
en place pour qu’Agathe soit bien, et nous
aussi.

‘Ala maison Agathe était dans notre
lit, la journée sur moi ou sur mon
mari, dans le canapé ou dans les bras
de ses grands-parents.

n’a pas encore tous les résultats, cela ne du-
rera pas tres longtemps, on parle potentiel-
lement de semaines ou de jours». Pour moi,
le meilleur qui pouvait lui arriver c’était de
mourir, je savais qu’avec un polyhandicap sa
vie serait trop dure, avec des problémes phy-
siques lourds, qu’elle ne pourrait pas rester a
la maison... Et cette doctoresse on ne la re-
merciera jamais assez de nous avoir dit les
choses plutét que de nous laisser dans
l'ignorance totale. Eux ils savent mais ils ne
veulent pas vous dire tant qu’ils n‘ont pas les
résultats, alors que pour les parents mieux
vaut savoir tout de suite que votre enfant va
mourir, pour préparer la famille, les amis.

Plus tard, peu avant qu’Agathe décede, nous
avons eu le diagnostic. Elle avait une maladie
extrémement rare liée a une mutation géné-
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Nous avons rencontré I’équipe de soins pal-
liatifs pour la premiere fois assez rapide-
ment quand Agathe a été hospitalisée. Déja
ils nous ont présenté I'aumonier, moi je ne
voulais pas le voir, j’avais une image trés «ca-
tho» d’un accompagnant spirituel - et en fait
ce n’était pas du tout cela. Puis dés qu’ils ont
osé nous dire qu’elle allait mourir, il n’y avait
plus d’espoir, on a rapidement revu les soins
palliatifs. Nous n’avions aucune idée de ce
qu'ils allaient faire, nous n’avions aucune at-
tente, nous étions dans un tel désarroi...
C’est une infirmiére des soins palliatifs qui a
lancé l'idée, un peu comme ¢a, qu’on rentre
chez nous avec Agathe. Au début les neuro-
logues n’étaient pas pour, ils avaient peur
pour la sécurité de la petite... On parlait
d’un bébé qui allait mourir!
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Etre
chez soi

Alors nous avons pu rentrer, voir nos amis,
dormir dans notre lit, manger autre chose
qu’a la cafétéria du CHUV. A I’hépital, on
pouvait la prendre dans nos bras, mais elle
était tellement cablée de partout, c’était
plus compliqué. A la maison elle était dans
notre lit, la journée sur moi ou sur mon mari,
dans le canapé ou dans les bras de ses
grands-parents.

A ’hopital, on ne voyait que notre famille,
on avait besoin de voir aussi nos amis. Les
gens venaient nous voir sur le parking, on se
relayait pour les voir, on ne la laissait plus
seule. Sinon on était isolés dans notre mi-
sére - et encore, on a eu de la chance car
ce n’était pas pendant la premiére vague.
Ca arrive tous les jours notre histoire, c’est
difficile de se rendre compte que les enfants
¢a meure, et il y a des gens qui ont vécu
notre situation qui n’ont pas pu étre les
deux. Nous, on adonc pu rentrer chez nous,
et étre accompagnés par les soins palliatifs
et laumonier. .

Les soins
palliatifs a domicile,

Tout s’est mis en place, le suivi avec le CMS
pédiatrique qui venait trois fois par jours
pour changer les médicaments, et les soins
palliatifs qui venaient peut-étre une fois par
jour. Nous avons eu un super accompagne-
ment, ils font un travail énorme, je ne sais
pas commentils font... Je ne les remercie-
rai jamais assez pour leur soutien.

Ce soutien, c’était nous parler de leurs ex-
périences passées avec d’autres familles,
faire des liens, trouver des solutions, nous
expliquer. Il-elle's étaient la aussi quand
Agathe est décédée. Tout cela nous a per-
mis de ne pas nous sentir seuls. Une amie,
qui a perdu un enfant il y a cinquante ans,
n’a pas du tout été accompagnée - eu, ils
étaient la quand on a eu le diagnostic, puis
a la maison, puis nous ont appelés régulie-
rement. On se sent aidés, vraiment.

Leur réle pour Agathe concernait surtout
des questions de médication, qu’elle puisse
ne pas souffrir. Essayer de donner de la
morphine, trouver la médication pour ne
pas qu’elle souffre. Et pour nous, surtout de
nous écouter, et de nous expliquer, pour-
quoi on donne ci ou ¢a. Des choses qui font
peur, ils les rendent plus faciles. je les ai
trouvés trés pédagogues. Certains méde-
cins vous disent a peine bonjour, vous les

attendez comme le messie, et ils ne vous
adressent pas la parole, on se sent perdu.

Eux ils expliquent tout, pourquoi tel médi-

cament, qu’est-ce que ¢a fait, et quels
stades traverse l’enfant: ou elle en était, a
quel moment elle allait partir, etc.

Méme apres, I'équipe de

soins palliatifs était la,
pour ne pas que nous

nous sentions d’un coup
livrés a nous-mémes.

La psy qui m’accompagne depuis m’a dit
«La seule chose dont elle s'est rendu
compte c’est qu’elle était tout le temps por-
tée et aimée». Et le fait d’étre chez nous a
fait que c’était plus confortable. Aprés je
pense qu’il y a des gens que ga sécurise
d’étre a I’hopital - et de fait, nous étions
contents ‘d’avoir tout le «tralala» autour,
I’équipe des soins palliatifs, les CMS, 'au-
monier (qui nous aide encore tellement au-
jourd’hui!), les amis, la famille, c’était im-
portant. Comme le dit Manuel, c’était un
combat d’accompagner notre fille, mais
«avec sa famille, ses parents, son chien, a la
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maison. A chaque étape nous étions entou-
rés, conseillés, écoutés - avec un seul but,
que Agathe ne souffre pas.»

Aprés deux semaines a la maison, Agathe a
choisi de partir, le 12 mai, dans les bras de
son papa. Nous étions soulagés, car elle ne
souffrait plus. Apres, c’est tout un autre
processus qui doit se faire.

Et
apres

Ce service c’est vraiment une bénédiction.
On n’imagine jamais que notre enfant va
mourir, ¢a va a ’encontre de la nature, etily
a des parents qui ont vécu ¢a livrés a eux-
mémes. Nous, on a pu discuter avec eux de
la suite, de comment faire, quoi faire au
mieux.

Et méme apres, il-elle‘s étaient la, pour ne
pas que nous nous sentions d’un coup livrés
a nous-mémes, avec le manque qui se met
en place et qui est terrible. J’ai beaucoup
discuté de tout cela avec l'infirmiere, de sa
philosophie autour de la vie et de la mort, et
cela m’a beaucoup aidée. Manuel ajoute
que nous avons pu l’entourer de tout notre
amour jusqu’au bout, et remercie encore
’équipe des soins palliatifs pour leur aide si
importante a nos yeux. e

Propos recueillis par Jeanne Rey.

Camille, maman d’Agathe, décédée a deux
mois et demi, et de Josselin, 1 an
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