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Glossaire :

Ticket modérateur (page 2) : Le ticket modérateur correspond 2 la partie des dépenses

de sant€ qui reste & la charge du patient aprés le remboursement de 1'Assurance Maladie.

EEG (page 15) : L’€lectroencéphalogramme (EEG) est I’enregistrement de I’activité
€lectrique du cerveau. Indolore, il consiste en 1’application d’électrodes sur le cuir

chevelu.

Régime cétogene (page 17) : Le régime cétogene est d’indication exceptionnelle chez
certains patients €pileptiques —essentiellement des enfants — lorsque le traitement ne
diminue pas la sévérit€ des crises. Composé essentiellement de graisses, pauvre en
protéines et glucides, il nécessite une hospitalisation en général d’une semaine, puis un

suivi trés strict qui consiste notamment en 1’analyse réguliére des urines (25).

Seuil épileptogeéne (page 19) : Seuil a partir duquel un stimulus va déclencher une crise

chez un patient sujet souffrant d'épilepsie.

Antiépileptiques inducteurs enzymatiques (dans 'ANNEXE VII): Au niveau
hépatique, les anti€pileptiques sont inducteurs de 1’izoenzyme 3A4 du cytochrome
P450. Ils accélerent le métabolisme des stéroides contraceptifs, ont une action

antifolinique et interferent avec les métabolismes de la vitamine K et de la vitamine D.
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Introduction

D’aprés le Code de la Santé Publique, la sage-femme assure, en toute autonomie, le
diagnostic, la déclaration et la surveillance de la grossesse normale, le travail et
I'accouchement eutociques, ainsi que les soins post-nataux de la meére et de 1'enfant.

La sage-femme se doit également de dépister la pathologie et d’en référer aux médecins

(66).

Selon les statistiques sanitaires mondiales, les pathologies chroniques sont en
constante augmentation dans le monde. Elles représentent, aujourd’hui, un probléme
grave de santé publique.

La grossesse des femmes atteintes de pathologies chroniques, considérée
« pathologique », nécessite alors normalement un suivi par un médecin. Pourtant, au
cours de notre formation, nous avons pu observer que la sage-femme est tout de méme

amenée a les prendre en charge.

Notre mémoire ne se veut pas remettre en cause le champ de compétence de la sage-
femme. II se veut un état des lieux de la place qu’elle occupe dans la prise en charge de

ces patientes.

Tout d’abord, par une revue de la littérature, nous aborderons successivement trois
parties. Dans un premier temps, nous présenterons les pathologies chroniques, leurs
définitions et leurs multiples conséquences, notamment en ce qui concerne la grossesse.
Nous évoquerons également le concept récent de 1’éducation thérapeutique du patient.
Enfin, nous avons choisi d’illustrer notre sujet par un exemple de pathologie chronique.
L’épilepsie, maladie impressionnante par ses crises et par la difficulté de sa prise en

charge, nous a plusieurs fois interpelés au cours de nos stages.

Puis, nous présenterons notre étude réalisée aupres des sages-femmes de Haute
Normandie et son analyse, afin de mettre en exergue leurs éventuelles difficultés face

aux femmes enceintes malades chroniques.

Pour terminer, nous discuterons alors de la place de la sage-femme et tenterons d’y

apporter des solutions.



Revue de la littérature



1. Les pathologies chroniques

1.1. Définition
A contrario de la pathologie aigue, I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS)
définit la pathologie chronique comme « une maladie qui évolue a long terme, souvent
associée a une invalidité ou a la menace de complications sérieuses, et susceptible de

réduire la qualité de vie du patient. » (52)

Cette définition est complétée par les notions de :

-« présence d’une cause organique, psychologique ou cognitive ;
- une ancienneté de plusieurs mois ;

- un retentissement de la maladie sur la vie quotidienne : limitation fonctionnelle,
des activités, de la participation a la vie sociale ; dépendance vis-a-vis d’un
médicament, d’un régime, d’une technologie médicale, d’un appareillage, d’une
assistance personnelle ; besoin de soins médicaux ou paramédicaux, d’aide

psychologique, d’éducation ou d’adaptation. » (56)
Les pathologies chroniques sont nombreuses et différentes.

Elles sont également qualifiées par ’OMS de «maladies non transmissibles »
(MNT). Elles progressent aux cotés des « maladies transmissibles » ou infecticuses
(comme le VIH, la tuberculose, les hépatites...). Beaucoup de personnes meurent d’une
combinaison des deux. Les systtmes de santé doivent donc s’occuper des deux types en

méme temps, les maladies infectieuses pouvant par ailleurs devenir chroniques.

Enfin en France, elles sont incluses dans les Affections de Longue Durée (ALD) :
«des affections comportant un traitement prolongé et une thérapeutique
particuliérement coliteuse, ouvrant droit, pour ceux qui en sont atteints, a I’exonération
du ticket modérateur, c’est-a-dire a une prise en charge intégrale de leurs frais de

traitement, dans la limite du périmétre remboursable » (51).

Originellement, I’ALD concernait quatre longues maladies. Aujourd’hui, sont exonérés
du paiement du ticket modérateur les patients concernés par les maladies recensées dans

trois listes (ANNEXE I).



1.2. Epidémiologie
Les maladies chroniques sont en constante progression. Responsables de 63% des
déces en 2008, soit 36 millions sur 57 millions de personnes décédées dans le monde
(29% avaient moins de 60 ans et la moitié étaient des femmes) (52) : elles sont la toute
premi€re cause de mortalit€ mondiale. Prés de 80% des décés (52) surviennent dans les
pays a revenu faible ou moyen. Ces affections ne touchent donc pas seulement les pays

riches.
Les quatre principalement retrouvées sont :

o les maladies cardio-vasculaires (telles que les crises cardiaques et les accidents
vasculaires cérébraux);

e le cancer;

e les maladies respiratoires chroniques (telles que la broncho-pneumopathie
chronique obstructive et I’asthme);

¢ le diabete.
Elles tuent, a elles quatre, trois habitants de la plangte sur cinq chaque année.

Dans la catégorie des pathologies chroniques, il ne faut pas oublier les pathologies
psychiatriques (dépressions, psychoses, troubles bipolaires...). Celles-ci peuvent
effectivement €tre récurrentes au cours de la vie. Elles nécessitent généralement un

traitement a long terme.

En France, les maladies chroniques touchent 15 millions de personnes, atteintes plus

ou moins séverement, soit 20% de la population frangaise (56).

1.3. Les répercussions des pathologies chroniques
1.3.1. A Péchelle internationale
Ces chiffres alarmants constituent un véritable probléme de santé publique.
En effet, en Avril 2011, 8 Moscou, un Forum mondial de I’OMS sur les maladies
non transmissibles a réuni prés de 300 personnalités des secteurs civil et privé, des

milieux universitaires. A cette occasion fut édité le Rapport sur la situation mondiale

des maladies non transmissibles (MNT) dans 193 pays. (52)

Pour le Directeur général de I’OMS, le Dr Margaret Chan, «I’augmentation des

maladies chroniques non transmissibles représente un énorme défi. Pour certains pays,



il n’est pas exagéré de décrire la situation comme une catastrophe imminente, une

catastrophe pour la santé, pour la société et surtout pour les économies nationales. » :

® En France, plus de 7 millions d'assurés sont atteints d'une Affection de Longue
Durée (ALD). Ce nombre a augmenté de 60% en 10 ans. Ce qui implique
chaque année 80 milliards d’euros consacrés 2 la prise en charge des ALD et
pres de 65 % des remboursements de I’assurance Maladie (56).

e Prés de 30% des personnes qui meurent de maladies non transmissibles dans les
pays a revenu faible ou moyen sont 4gées de moins de 60 ans (52) et sont dans
leurs années les plus productives. Ces «décés prématurés », en grande partie

évitables, contribuent, comme dans un cercle vicieux, 2 la pauvreté.

Si les principaux facteurs de risque de maladies chroniques (le tabagisme, la
sédentarité, I’'usage nocif de 1’alcool, I’alimentation déséquilibrée, le cholestérol,...)
¢taient €liminés, prés des trois quarts des cardiopathies, des accidents vasculaires
cérébraux et des cas de diabéte de type 2 pourraient étre évités ainsi que 40% des

cancers.

Le Dr.Chan ajoute : «faute de mesures, on prévoit que 1’épidémie des MNT tuera 52

millions de personnes chaque année d’ici 2030 ».

Ce nouveau rapport est donc un élément clé du plan d’action 2008-2013 pour la mise
en ceuvre de la Stratégie mondiale OMS de lutte contre les maladies non transmissibles.
Il a d’ailleurs ét€ complété par la réunion de haut niveau des Nations Unies sur la
prévention et la maitrise des maladies non transmissibles, les 19 et 20 septembre 2011 a

New York. (53)

1.3.2.  Sur les patients
Un patient diagnostiqué malade chronique subit une rupture existentielle.
Cette maladie ni choisie, ni désirée peut se manifester par des douleurs physiques, avec
des menaces parfois vitales, ou bien étre silencieuse mais dans tous les cas, elle signe
une perte de l'intégrit€ et a des répercussions sur tous les plans (la vie sociale et
professionnelle, mais aussi la vie affective et familiale).

D’un point de vue psychologique, étre atteint d’une pathologie chronique, c'est-a-

dire non guérissable, implique « la perte de son état de santé antérieur ».

Le porteur de la maladie doit opérer une sorte de deuil.



Ainsi, en se basant sur le modeéle du travail du deuil de Freud, on trouve deux
processus différents face a la maladie : I’acceptation ou la résignation. (ANNEXE II).
Dans les deux cas, le choc de I’annonce de la pathologie provoque une stupeur,
phénomene normal. Le modele théorique expose :

- dans le premier cas, l'individu passe par une étape de révolte puis de tristesse
profonde (la nostalgie de ce qui est perdu) et enfin il céde devant 1’évidence du fait.

- dans le processus de résignation ou de distanciation, il est dans le déni, d’ou la
difficulté des thérapeutiques, et sombre dans la dépression.

Dans la réalité, les différentes phases s’entrecroisent. Au final, ce travail de deuil lui
permet, avec de 1’aide, d’admettre un jour la réalité de son état de santé.

D’un point de vue médico-social, a long terme, les pathologies chroniques entrainent

déficience, incapacité et désavantage. Elles nécessitent une surveillance plus accrue au
cours de la vie: grossesse, anesthésie, opération... et de nombreuses contraintes :

traitements a vie, modifications des habitudes de vie (hygiéne, alimentation)...

1.3.3. Sur les soignants

En régle générale, avec les progrés en médecine, le soignant a I’impression de
pouvoir tout réparer, tout guérir, en particulier avec les pathologies aigués (courte durée
du traitement, nombre limit€ d’intervenants, passivité du patient et guérison).
Avec les pathologies chroniques, la prise en charge a des caractéristiques inverses :
traitement de longue durée, souvent la vie entiére du patient, des interventions
nombreuses et variées de professionnels différents. Le personnel soignant et notamment
les médecins se doivent au mieux de freiner la dégradation ou la survenue de
complications, sans espérer la guérison. s ressentent une frustration : «Autant dur pour

le soignant que pour le patient de renoncer a I’idée de pouvoir guérir » (2)

1.4. Pathologies chroniques et grossesse
La femme enceinte atteinte d’une pathologie chronique a une grossesse considérée

plus a risque que la femme sans probleme de santé.

1.4.1. Programmer une grossesse
L’abrogation de la consultation prénuptiale en 2007, considérée inefficace compte

tenu de la naissance hors mariage d’un enfant sur deux, aurait di entrainer 1’essor de la

consultation pré-conceptionnelle .



En effet, pour de nombreux obstétriciens, celle-ci devrait étre proposée a I’ensemble
des futures meres afin que des situations dangereuses puissent étre évitées des le début
de grossesse, des mesures hygiéno-diététiques mises en place, la prise en charge des
addictions anticipée.

En France, elle n’est proposée qu’aux femmes présentant une pathologie médicale
susceptible de mettre la santé de leur feetus et la leur en danger, notamment dans le
cadre des pathologies chroniques.

Au cours de cette consultation, le spécialiste de la pathologie se doit de programmer une
surveillance en alternance avec ’équipe obstétricale. Il peut supplémenter les patientes,
prescrire des examens complémentaires nécessaires avant la conception.

Surtout, il est amené a adapter le traitement (dosage, molécule...) en fonction de 1’arrét
d’une contraception par exemple, ou encore pour éviter la survenue de fausses couches

précoces ou de malformations feetales.

1.4.2. Médicaments et grossesse

Tous les médicaments administrés a une femme enceinte sont considérés comme
potentiellement dangereux pour le feetus.
La femme enceinte présente un terrain particulier pour la pharmacocinétique d’un
médicament du fait des interactions entre son corps, le placenta et le feetus.

e Au niveau de la résorption du médicament

L’augmentation de la progestérone entraine un ralentissement du tractus
gastroduodénal et donc retarde le passage du principe actif dans le duodénum. La

résorption en est retardée.

Le pH gastrique augmente au 1% trimestre, entrainant une fraction libre (active) plus
importante du médicament.

e Au niveau de la distribution du médicament

Pour &tre distribué aux différents organes, le principe actif doit étre li€ aux
protéines plasmatiques. Or, pendant la grossesse, s’ajoutent des nouveaux
compartiments : 1’utérus, le placenta, le foetus. Ceux-ci entrainent des variations du
volume plasmatique.

La fraction libre (non liée) du principe actif peut se trouver augmentée et provoquer un
surdosage. Lorsque plusieurs traitements sont administrés, on observe des interactions

médicamenteuses entrainant une compétition des différentes fractions libres & se fixer

aux protéines.



e Au niveau de I’élimination du médicament

Le médicament est €liminé par 1’excrétion rénale et le métabolisme hépatique.
Des le début de grossesse, les reins ont une activité accrue (augmentation du flux
sanguin rénal, de la filtration glomérulaire et de la clairance de la créatinine). Il en
découle une augmentation de I’excrétion des médicaments administrés et donc une

concentration plasmatique diminuée.

e Le placenta
Le placenta est une véritable « passoire » plutdét que barriere. Par différents

mécanismes (diffusion simple, diffusion passive, transport actif, pinocytose), la plupart
des médicaments contenus dans la circulation maternelle passe le placenta.

La problématique restant a savoir : est-ce qu’ils passent dans la circulation feetale ?
Entrainent-ils des conséquences chez le feetus ? En combien de temps les éliminent-ils ?
Un grand nombre de ces réponses a été étudié€ et des recommandations ont été faites par

le CRAT (centre de référence sur les agents tératogenes).

D’ol la nécessit€é de réaliser des contrdles sérologiques de la concentration
plasmatique de certains traitements de pathologies chroniques pendant la grossesse
(exemple notamment des traitements antiépileptiques). Le but recherché est d’adapter
leur posologie pour qu’ils restent efficaces en traitant la pathologie tout en évitant le

risque de tératogénese.

1.4.3. La prise en charge pluridisciplinaire

Pour les femmes atteintes d’une pathologie chronique, le maintien de leur santé et
le suivi de leur pathologie doit rester une priorité pendant la grossesse. C’est pourquoi le
spécialiste de I’ « organe » doit étre consulté réguliérement.
La grossesse considérée « pathologique » nécessite un suivi régulier par un médecin
(généraliste, obstétricien ou gynécologue). Elle s’inscrit, en effet, dans la limite du
champ de compétence de la sage-femme et ne peut faire 1’objet d’un suivi exclusif par
celle-ci.
D’autres intervenants, tout aussi importants, interviennent du fait des complications

qu’entrainent ces pathologies : les anesthésistes, les pédiatres, les échographistes...



Depuis quelques années, une nouvelle discipline évolue dans le cadre du suivi
des pathologies chroniques afin d’en améliorer la prise en charge. On parle de

I’éducation thérapeutique du patient.

2. L’Education Thérapeutique du Patient
2.1. Définition

Il y a quelques années, on parlait simplement d’éducation du malade.

Aujourd’hui, on fait la différence entre deux notions: éducation thérapeutique et
éducation pour la santé.

L’éducation pour la santé concerne la population générale, avec des programmes
tels que des mesures de vie saine, I’alimentation équilibrée, la prévention du sida, de
I’alcoolisme, du tabagisme...

L’éducation thérapeutique du patient (ETP), elle, est un concept nouveau apparu
depuis quelques années et qui ne peut €tre dispensé que par des professionnels de soins.

Le terme a été défini par I’OMS (52) pour éviter les confusions avec « I’éducation
pour la santé » et la simple « information des patients ».

L’éducation thérapeutique «vise a aider les patients a acquérir ou maintenir les
compétences dont ils ont besoin pour gérer au mieux leur vie avec une maladie
chronique. Elle fait partie intégrante et de facon permanente de la prise en charge du
patient. Elle comprend des activités organisées, y compris un soutien psychosocial,
congues pour rendre les patients conscients et informés de leur maladie, des soins, de
I’organisation et des procédures hospitaliéres, et des comportements liés a la santé et a
la maladie. Ceci a pour but de les aider, ainsi que leurs familles, a comprendre leur
maladie et leur traitement, a collaborer ensemble et a assumer leurs responsabilités
dans leur propre prise en charge, dans le but de les aider a maintenir et améliorer leur
qualité de vie. »
Le patient devient acteur. L’ETP s’appuie sur son vécu et son expérience antérieure.
Elle est multi professionnelle, interdisciplinaire et intersectorielle.
Cette activité spécifique n’existe pas dans la formation médicale initiale (médecins,
sages-femmes...). En revanche, il s’agit d’une unité d’enseignement dans les études
d’infirmiers.

Le terme « d’éducation des patients » vient des anglo-saxons. En France, les
professionnels aiment souvent mieux parler de « formation thérapeutique » : cela donne
éthiquement moins la notion d’autorité sur autrui. Aux Etats-Unis, le « disease

managment » est plus un modele de rentabilité, plus pragmatique (2).



Cependant, ’ETP n’est qu’une composante des stratégies d’accompagnement du

malade au cours des années. Elle s’inscrit dans le cadre de la prévention tertiaire.

2.2. Historique (2)

Dans I’ Antiquité déja, Hippocrate proclamait que le médecin doit collaborer avec le
malade. La personne atteinte ne doit plus « subir » la maladie mais assumer une part
active dans le processus thérapeutique.

La France a été lente a la mise en place d’éducation pour la santé notamment du fait
de ses traditions hygiénistes strictes et de sa formation initiale des médecins centrée sur
les soins curatifs. Depuis 15 ans seulement, les reéponsables politiques et institutionnels
prennent conscience de la nécessité de 1’éducation des citoyens 2 la santé, du fait de
I’évolution de I’état de santé de la population et de la crise que traverse notre systéme de

protection sociale.

Le diabete a été la pathologie «charniére » de I’ETP avec la création des
premicres associations de patients en 1956 « Aide aux jeunes diabétiques », de La
Maison du diabéte en 1987 et des associations de professionnels en 1989 : « Diabetes
Education Study Group ».

D’une maniére plus générale, en 1994, se mettent en place les premiéres formations
pour les professionnels, en particulier les infirmiers, par le biais des Ipcem (Instituts de
perfectionnement en communication et éducation médicales) et s’appuyant sur la Charte
d’Ottawa publiée en 1986 par I’OMS recommandant aux services de santé de se centrer
« sur la totalit€ des besoins de I’individu considéré dans son intégralité ».

En 1995, le Comité Frangais d’Education pour la Santé (CFES) encourage et
soutient I’implication des professionnels de santé, notamment les médecins généralistes
et les pharmaciens d’officine dans 1’éducation des patients.

A partir de 1998, La Direction Générale de la Santé (DGS) met en place un groupe
de travail multidisciplinaire en accord avec la Direction des hopitaux et la sécurité
sociale pour enquéter sur les pratiques éducatives dans les établissements de santé
francais.

L’apparition de I’éducation thérapeutique dans les textes réglementaires commence
alors en 1999 :

e I'Agence Nationale d'Accréditation et d'Evaluation en Santé (ANAES)

mentionne I’éducation du patient dans son référentiel OPC5 (Organisation et
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prise. en charge): tous les quatre ans, les établissements de santé doivent
s’assurer de leurs actions en matiere d’éducation du patient et les améliorer si
besoin.

e En 2001, le plan national d’éducation pour la santé présenté par Bernard
Kouchner vise a développer, généraliser et valoriser I’ETP.

e Entre 2001 et 2002 s’ajoutent d’autres plans : le programme national nutrition
santé et des programmes notamment sur le diabéte de type 2, I’asthme et les
risques cardio-vasculaires. Chacun comprend un volet relatif 2 ’ETP.

e Le 4 Mars 2002, la loi relative au code de la santé publique déclare que le
patient peut participer aux décisions thérapeutiques qui le concernent.

Avec la création de I'INPES (Institut national de prévention et d'éducation pour la

sant€), la premiére circulaire sur I’ETP est publiée.

e L’article 84 de la loi Hopital, Patients, Santé et Territoires de 2009 inscrit

I’éducation thérapeutique dans le code de Santé publique. Elle s’inscrit dans le
parcours de soins.

La HAS et I'INPES ont donc investi des programmes, des plans et guides
disponibles pour tous, conformes a un cahier des charges national (23). Les programmes
d’ETP sont mis en ceuvre au niveau local aprés autorisation des Agences Régionales de
Santé (ARS). Une grille d’aide a I’évaluation élaborée par I'HAS permet de vérifier la
qualité€ du programme dans le but de son autorisation.

Chaque ARS bénéficie d’une somme issue de 1’enveloppe des Missions d’Intérét

général pour financer les programmes d’ETP (66) (67).

2.3. Les grands principes
2.3.1. La population bénéficiaire de ’ETP
L’ETP est proposé€e a une personne (enfant, adolescent ou adulte) atteinte d’une
maladie chronique quels que soient son 4ge, le type, le stade et 1’évolution de sa maladie
et a son entourage, s’il le souhaite (parents d’enfants ayant une maladie chronique,
conjoint ou compagnon, fratrie, enfants de parents malades, personne de confiance...).
Le patient choisit de participer ou non a I’ETP et d’impliquer ou non ses proches dans

I’aide a la gestion de sa maladie.
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2.3.2. Les acteurs de PETP

Tout professionnel de santé, selon la liste du Code de santé publique, et formé
I’ETP peut intervenir ainsi que d’autres professionnels : psychologue, travailleur social,

€ducateur en activité physique adaptée, pédagogue de la santé, etc.
Il nécessite entre eux une bonne coordination et une transmission d’informations.

2.3.3. L’organisation de I’éducation thérapeutique du patient
Un programme personnalis€ en éducation thérapeutique se compose de plusieurs
étapes :

e Formuler un diagnostic éducatif : la premiére étape consiste a identifier les

besoins du patient puis a définir avec lui les compétences (ANNEXE III)
qu’il souhaite acquérir (séries d’entretiens pour définir ce qu’a le patient, ce

que fait le patient, ce que sait le patient, ce qu’il est et enfin ses projets).

e Planifier et mettre en ceuvre les séances d’éducation thérapeutique avec

différentes méthodes pédagogiques variées : collectives ou individuelles,
pour adulte ou pour enfant, des patients tuteurs, des associations de
patients... Elles facilitent les interactions et les médiations avec le patient et
ses proches et permettent I’acquisition de compétences.

Le programme d’ETP mis en place doit également respecter et s’intégrer 2 la
stratégie thérapeutique. Il se déroule en hopital et/ou en libéral pour assurer

un continuum.

e Identifier des situations conduisant & proposer au patient des interventions

spécifiques : la reprise éducative.

De nouveaux événements dans la vie (la grossesse pour les femmes), des
situations de vulnérabilité psychologique et sociale, des co-morbidités, des
troubles psychiques (stress, anxiété, troubles du sommeil, dépression), des
addictions peuvent survenir au fil du temps. Une orientation vers un
professionnel du champ médico-social peut étre nécessaire.

Les professionnels de santé doivent donc étre attentifs a ces situations et aux
signes d’alerte & n’importe quelle étape du programme.

Leurs prises en charge peuvent amener a une modification des besoins du

patient.
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e [ ’évaluation individuelle des compétences acquises et du déroulement du

programme : il s’agit de 1’évaluation par le patient de ce qu;on Iui a
enseigné. Le but est d’évaluer tous les domaines entrant dans le cadre de
I'ETP (cognitif, sensori-moteur, psycho-affectif ). L’évaluation indique ainsi
au patient et aux professionnels de santé ce que le patient sait, ce qu’il a
compris, ce qu’il sait faire et appliquer, ce qu’il lui reste éventuellement 2
acquérir.

L’évaluation individuelle de I’éducation thérapeutique est proposée au
minimum 2 la fin de chaque programme mais aussi 4 tout moment de la prise
en charge si le professionnel de santé le juge nécessaire ou si le patient la

sollicite.

2.3.4. Les objectifs de PETP

Le patient doit étre capable de gérer sa pathologie afin de diminuer sa dépendance
et intégrer son handicap 2 sa vie quotidienne.
A. LACROIX, et J.P. ASSAL, auteurs de nombreux ouvrages sur ce concept (2),
précisent que pour y parvenir, 'ETP aide le patient & acquérir des étapes
intermédiaires :
1) Exprimer ses besoins
2) Comprendre (son corps, sa maladie...)
3) Repérer les signes d’alerte
4) Faire face a une crise, prendre une décision
5) Ajuster sa thérapeutique, aménager son environnement
6) Pratiquer des techniques, 1’auto-soin
7) Adapter la thérapeutique & un autre contexte de vie (comme la grossesse)

8) Faire valoir ses droits.

2.4. La formation professionnelle
Les maladies chroniques obligent le soignant a se centrer sur le porteur de la
maladie, le patient, qui vit toute I’année, jour aprés jour avec sa souffrance.
Passer du stade de I’aigu a celui de I’accompagnement de longue durée implique que le
soignant fasse une conversion dans sa maniére de traiter la maladie : il est formé aux
techniques de communication et aux techniques pédagogiques, au travail en équipe et 2
la coordination des actions.

Cette formation est un moyen de lutte contre la non-observance du patient.
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Les intervenants en ETP doivent justifier de compétences en éducation

thérapeutique (relationnelles, pédagogiques et d’animation, méthodologiques et

organisationnelles, biomédicales et de soins).

Ces compétences doivent s’acquérir par une formation d’une durée minimale obligatoire

de 40 heures d’enseignements théoriques et pratiques (68) (69), soit dans le cadre de la

formation initiale (exemple de la formation des infirmiers : en 2°™ année, 'ETP fait

partie d’'une unité d’enseignement d’un peu plus de 50h de cours magistraux, Travaux

Pratiques et Travaux Dirigés), soit dans le cadre de la formation continue & deux

niveaux :

Le niveau 1: Diplome Universitaire (DU) ou Interuniversitaire (DIU). II
s’agit d’'une formation de base pour les professionnels en charge d’éduquer les
patients.

Qualifiée de courte (50 a 120 heures sur une année), elle est délivrée par des
organismes de formation publics comme I’IPCEM (Institut de perfectionnement
en communication et éducation médicales), privés ou associatifs et des

universités.

Elle est plus souvent choisie par les professionnels de santé déja formés au cours de leur

cursus (infirmiers, kinésithérapeutes,...).

Elle respecte le cahier des charges et les recommandations fixés par I’HAS.
Le niveau 2 ou formation longue (plus de 400 heures) : le master. Il permet a
terme d’acquérir des fonctions de responsabilités dans la coordination

institutionnelle, I’encadrement, 1’évaluation, de gérer un programme d’ETP.

A T'universit€ de Rouen est délivré le Master 2 Professionnel Ingénierie de

'éducation thérapeutique.

Ces deux types de formations s’adressent aux :

- Diplomés : médecin, infirmier, diététicien, kinésithérapeute, podologue,
ergothérapeute, pharmacien, psychologue, médecin, orthophoniste, sage-
femme...

- Public pluri-professionnel et pluridisciplinaire : les professionnels de santé
hospitaliers, libéraux ou travaillant dans une autre institution ou dans un réseau
de soin, concernés par I’éducation des patients (éducateurs sportifs, assistants
sociaux des services de soin...).

- Patient-expert
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L’ensemble des professions de santé devrait acquérir des compétences minimales
en formation initiale. Les récentes enquétes de I'INPES 2 ce sujet ont montré que des
progreés importants restent a faire.

En premicre ligne, on retrouve le plus souvent les infirmier (&re)s. Aujourd’hui,

plus de médecins I’investissent.

2.5 ETP et grossesse

L’OMS a défini une liste de soixante maladies chroniques ou états du malade, ol
Iefficacité¢ du traitement est déterminée par le degré de formation thérapeutique du
malade. On y retrouve en deuxiéme position : « Affections liées au cycle de la vie (ex :
grossesse, enfance, vieillesse) ».

Ainsi, la grossesse est déja considérée comme une affection & courte durée
nécessitant une éducation thérapeutique. On devine donc I’intérét que devrait avoir
PETP lorsqu’une femme est atteinte d’une pathologie chronique et enceinte. Pourtant, il
s’agit d’une discipline peu connue par les sages-femmes et dans laquelle on la retrouve

rarement.

Parmi les pathologies chroniques, nous verrons dans cette troisiéme partie

I’exemple de I’épilepsie.

3. Un exemple de prise en charge : 1’épilepsie

3.1. Définition

Il est difficile de parler de I’épilepsie au singulier mais plutot « des » épilepsies.
Cette pathologie a en effet différentes étiologies et se traduit par des expressions
cliniques et des évolutions multiples.

Le mot épilepsie vient du grec « epilepsia » : attaquer, saisir par surprise.
Il s’agit d’une affection chronique d’origine cérébrale se caractérisant par la répétition
de crises épileptiques chez un méme sujet.
Ces crises se traduisent par des manifestations paroxystiques motrices, sensitives,
sensorielles ou psychiques, accompagnées ou non d’une altération de la conscience.
Elles sont le résultat de décharges €lectriques excessives et hypersynchrones d’une
population plus ou moins étendue de neurones du cortex cérébral.

Une crise unique ne signe pas I’épilepsie (chacun, jusqu’a 10% de la population
mondiale, peut en avoir une au cours de sa vie). Elle se définit par la survenue

spontanée d’au moins deux crises.
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3.2. Classification
Les épilepsies sont classées en fonction des types de crises mais aussi en fonction

des étiologies retrouvées.

3.2.1. Les crises épileptiques _

On distingue les crises généralisées ol la décharge épileptique intéresse d’emblée
tout le cerveau de facon bilatérale, synchrone et symétrique, et les crises partielles ot la
décharge a un début focal, unilatéral. Une crise partielle peut se généraliser
secondairement.

La situation d’urgence reste 1’état de mal épileptique : crises récurrentes sans
intervalle de conscience normale ou crise unique prolongée (supérieure 4 5 minutes)

(ANNEXE IV).

3.2.2. Les étiologies
On retrouve les épilepsies d’origine symptomatique (conséquence d’une affection
définie : accidents vasculaires cérébraux, tumeurs, alcoolisme, traumatismes, troubles
métaboliques...), idiopathique (des crises a symptomatologie clinique précise et dont
Iorigine génétique est probable) et cryptogénique dans deux tiers des cas (les épilepsies

n’entrant dans aucune des deux catégories précédentes, sans cause connue).

3.3. Diagnostic et prévention

Les manifestations cliniques de 1’épilepsie et la fréquence des crises étant trés
diverses, le diagnostic repose essentiellement sur une anamnése détaillée et une
observation de la crise afin de faire la distinction d’emblée entre crise épileptique et
crises psychogenes (crise de tétanie, attaque de panique, crises psychiques, crises
neurogenes), syncopes (perte de connaissance avec plus ou moins perte du tonus
postural) ou d’autres étiologies (aura migraineuse, accident ischémique transitoire, ictus

amnésique, crises hémodynamiques, crises métaboliques...).

C’est souvent a I’occasion d’une crise généralisée inaugurale que le diagnostic est posé.

La confirmation du diagnostic se fait par électroencéphalographie.
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La prévéntion est impossible pour 1’épilepsie idiopathique. En revanche, on peut
prendre des mesures pour éviter les causes connues d’épilepsie secondaire: la
prévention des traumatismes de la té€te pour éviter 1’épilepsie post-traumatique, la
qualité des soins périnataux pour réduire le nombre des nouveaux cas d’€pilepsie dus a

des traumatismes 2 la naissance, les préventions contre la fievre chez 1’enfant...

3.4. Epidémiologie
3.4.1. Quelques chiffres

En 2009, I’Organisation Mondiale de la Santé estimait que 4 & 10 personnes pour
1000 souffraient d’épilepsie évolutive dans la population générale soit environ 50
millions de personnes: c'est-a-dire autant que pour le SIDA (52).
Dans les pays développés, le nombre annuel des nouveaux cas se situe entre 40 et 70
pour 100 000 habitants (52). Dans les pays en développement, les chiffres sont
fréquemment deux fois plus €levés en raison toujours du manque de soins. En France,
environ 500 000 personnes sont répertori€ées comme €pileptiques dont environ 300 000

sont sous traitement. Chaque année, on recense plus de 20 000 nouveaux cas (42).

3.4.2. Vivre avec I’épilepsie

L’épilepsie augmente de deux a trois fois environ le risque de déces prématuré par

rapport au reste de la population.

Il s’agit d’une des affections les plus anciennement connues de 1’humanité. Elle a
suscité pendant des siecles la crainte, I’incompréhension, les discriminations et la

stigmatisation sociale. Cela continue de nos jours dans de nombreux pays.

Cette pathologie fait peur par ses crises mais le handicap généré ne se limite pas a
cela, la maladie pouvant également entraver le fonctionnement de 1’ensemble du
cerveau (mémoire, langage, praxies, ou moins spécifiquement les fonctions
neurocognitives : concentration, fatigabilit€, apprentissage, hyperactivité). C’est
pourquoi contrairement aux autres malades chroniques (cancer, asthme, diabete...), les
épileptiques ont des difficultés d’insertion scolaire, professionnelle, et 1’aptitude a la
conduite automobile ne peut €tre attestée que par un neurologue. Les épileptiques se

doivent de tout planifier au cours de leur vie : anesthésie, grossesse...
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L’OMS et ses partenaires reconnaissent qu’il s’agit d’'un grand probléme de santé
publique. Ils meénent une campagne mondiale pour informer et faire mieux connaitre

I’épilepsie, ainsi que pour renforcer I’amélioration des soins (19).

3.5. Les traitements

Les crises peuvent étre maitrisées dans 60 a 70% des cas grace a des médicaments
antiépileptiques (AE) (ANNEXE V).
La plupart des AE peuvent entrainer somnolence, troubles de la concentration et ataxie,
a doses €élevées. Beaucoup sont inducteurs enzymatiques. Dans 30% des cas, 1’épilepsie
est dite “pharmaco-résistante”. D’autres solutions sont alors a envisager telles que
I’intervention neurochirurgicale si la Iésion est bien repérée ou le régime cétogene.
Un suivi par EEG est nécessaire tous les deux ans si I’état est stable, plus fréquent au

besoin.

3.6. Grossesse et épilepsie

On compte prés de 100 000 femmes frangaises €pileptiques en dge de procréer. Ce
qui fait de 1’épilepsie la maladie neurologique chronique la plus fréquemment retrouvée
chez la femme enceinte (52).

L’association « épilepsie et grossesse » n’est donc pas exceptionnelle (0.5% des
grossesses) (43). 5000 grossesses environ en France sont menées a terme chaque année

par ces femmes (4).

3.6.1. Les risques
Dans la littérature et notamment dans des études de qualité (15) (20), les risques
retrouvés sont de deux ordres :

a) un retentissement de la grossesse sur 1’épilepsie par une modification de la

fréquence des crises €pileptiques.

Le pourcentage de patientes dont la fréquence des crises restait inchangée variait de 54 a
80%. Une diminution de la fréquence des crises se retrouvait dans 3 a 24% des cas et
une augmentation dans 14 a 32%, souvent, malgré la poursuite de prise des
antiépileptiques (cf partie I, 4.2).

Une absence de crise pendant au moins 9 mois avant la grossesse est probablement

associée a une probabilité élevée (84-92%) de ne pas en faire pendant la grossesse.
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Une des principales causes du déséquilibre de 1’épilepsie pendant la grossesse reste la

non compliance au traitement.

b) Réciproquement, une influence de 1’épilepsie et notamment des traitements anti-

épileptiques sur la grossesse : les risques tératogenes sont multipliés par 2 voire

3 par rapport a une grossesse sans traitement. Le plus important facteur de risque

de malformations est la polythérapie. (ANNEXE VI)

Cependant, les crises épileptiques non maitrisées, en particulier généralisées tonico-

cloniques ou I’état de mal épileptique, sont dangereuses pendant la grossesse et

I’abandon de prise d’antiépileptiques posent un risque plus €levé de mortalité pour la

mere et pour le feetus que les effets secondaires possibles du médicament.

Il n’est pas observé plus de complications obstétricales spécifiques par rapport a

une grossesse normale :

Ces femmes ont un risque modérément accru d'accouchement par césarienne.
Aucune preuve solide d’une augmentation des risques de pré-éclampsie,
d’hypertension gravidique et d'avortement spontané.

Pas de risque accru de menace d’accouchement prématuré ni d’accouchement
prématuré. Toutefois, I’association tabac et/ou alcool est beaucoup plus 2 risque
par rapport aux femmes non épileptiques.

Un risque modérément accru de complications hémorragiques.

Les risques feetaux et néonataux sont de plusieurs ordres :

Malformations congénitales

Retard de croissance intra-utérin avec les carbamazépines (Tégrétol )

Anomalie de la minéralisation osseuse

Morbi-mortalité périnatale suite a une ou plusieurs crises maternelles majeures
(bradycardie, acidose, hypoxo-ischémie), prématurité

Syndrome hémorragique par déficit en vitamine K

Imprégnation par les traitements anti-épileptiques : syndrome de sevrage ou
léthargie (hypotonie, mauvaise succion, dépression respiratoire possible)

Risque de développement d’une €pilepsie dépendant de I’étiologie maternelle ou
intégrant un syndrome génétique estimé entre 2 et 5 % (5)

Risque de troubles cognitifs si 1’acide valproique est utilis€ pendant la grossesse

Rarement hypotrophie, anémie macrocytaire, hypocalcémie
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3.6.2. Les recommandations
Les dernieres recommandations du CNGOF (Collége National des Gynécologues et

Obstétriciens Frangais) retrouvées A ce sujet remontent 3 2007. Apreés une revue

exhaustive de la littérature, voici en ANNEXE VII les recommandations générales
souhaitables d’étre appliquées.

Il est évident qu’il faut connaitre les gestes d’urgence & réaliser en temps de crise

(ANNEXE IX).

Certaines €tudes (34) (40) ont également proposé des conduites 2 tenir intéressantes
dans leurs conclusions :

> Déclarer de fagon systématique & la pharmacovigilance toutes les patientes
exposées a des traitements antiépileptiques car en régle général, ne sont
déclarées que celles dont le feetus présente une malformation. Ce qui

implique encore des biais.
> En cas d’antécédent d’épilepsie non « active », rester attentif au risque de
survenu de crises en raison de la diminution du seuil épileptogéne au cours

de la grossesse.

Ces nombreuses recommandations montrent 4 quel point les pathologies
chroniques, ici I’épilepsie, nécessitent une prise en charge bien plus complexe que pour
des femmes bien portantes ayant une grossesse physiologique.

Un programme d’ETP proposé a une femme atteinte d’une patholo gie chronique en
age de procréer semble un excellent moyen de 1’informer, I’éduquer et la rassurer. Les

professionnels de la naissance peuvent tous y trouver un rdle.
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1. Méthodologie
1.10bjectifs de I’étude

Les sages-femmes sont les interlocutrices principales de la femme et du couple au

cours de la grossesse. Elles sont autonomes dans la physiologie mais leur champ de

compétence se trouve restreint en cas de pathologie.

Or, comme nous I’avons vu, les pathologies chroniques sont en constante augmentation.

Les sages-femmes sont souvent amenées & rencontrer des patientes porteuses de ces

maladies quelque soit leur lieu d’exercice.

Ainsi, cette €tude se veut étre un état des lieux sur la place de la sage-femme dans

la prise en charge de patientes atteintes de pathologies chroniques.

Plusieurs hypotheses en découlent :

1.

Du fait de leur r6le fondamental en prévention, dépistage et éducation des
femmes vis-a-vis de leur santé, et malgré une compétence qui dépasse le cadre
de la physiologie, les sages-femmes se sentent impliquées face  ces patientes.
Les sages-femmes méconnaissent le concept récent de 1’éducation thérapeutique.
Elles ignorent qu’elles peuvent en étre actrices. Elles pourraient méme avoir les
compétences de participer a des programmes d’éducation thérapeutique pour des
femmes présentant des maladies chroniques pendant la grossesse (comme il en
existe déja pour le diabéte). ’

Devant certaines pathologies chroniques comme 1’épilepsie, les sages-femmes se
sentent souvent démunies. Elles n’ont peut-&tre pas les moyens nécessaires et
suffisants pour assurer ces prises en charge en terme de connaissances initiales et
continues mais aussi du point de vue des aides qui leurs sont proposées

(protocole, schéma thérapeutique...).

1.2 Moyens de I’étude
1.2.1 Population étudiée

Notre ¢étude repose sur une enquéte prospective, multicentrique par

questionnaires anonymes distribués aux sages-femmes hospitalieres, de PMI et

libérales (ANNEXE X).
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1.2.2 Distribution des questionnaires

Nous souhaitions distribuer le questionnaire aux sages-femmes de Seine-Maritime et
de I’Eure pour avoir un grand nombre de retours. Notre enquéte se voulait également
interroger les sages-femmes des maternités des trois niveaux.

Nous avons réalis€ une étude préalable au mois de juillet 2011. Nous avons pris
contact de maniere téléphonique avec 14 cadres de maternité afin de présenter notre
¢tude et obtenir leurs adresses mail.

Dans un deuxieme temps, nous leur avons envoyé notre questionnaire par mail pour
qu’ils I’étudient et nous donnent un accord préalable, une date de distribution et le
nombre exact de sages-femmes de leurs services.

Pour le CHU, nous avons eu un entretien avec la sage-femme cadre supérieure.
Ainsi, notre distribution a pu débuter dés aoGt 2011 dans 12 maternités de Seine-

Maritime et de 1’Eure.

Maternités Nombre de questionnaires distribués
Niveau 1
Gisors 8
I’Hépital Privé de I’Estuaire (HPE) du Havre 20
Bernay 1]
Lillebonne 20
Niveau 2
Evreux-Vernon 31
Dieppe 20
Fécamp 3
Le Belvédere 57
La Clinique Mathilde 36
Elbeuf 32
Niveau 3
Jacques Monod 56
CHU 65

Pour toutes les maternités, nous avons fait le déplacement pour pouvoir solliciter
I’équipe et nous présenter aux cadres sages-femmes des différents services.

Les cadres de Fécamp et Bernay ont géré eux-mémes la reproduction, la distribution
et la récupération des questionnaires. Ils nous les ont remis par voie postale en
septembre 2011. Pour le CHU et les maternités de Jacques Monod et d’Elbeuf, nous

avons distribu€ les questionnaires en septembre-octobre 2011.
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Les questionnaires ont €t€ distribués de fagon nominative. Il suffisait 4 chaque sage-
femme de retirer la 1%° page pour les rendre anonymes. Nous pensions, par cette
démarche, intéresser un grand nombre de sages-femmes.

Les questionnaires nominatifs étaient disposés dans des enveloppes ou urnes mises
a la disposition des professionnels dans les offices ou les bureaux.

Généralement, le retour des questionnaires s’est fait par voie postale, déplacement sur le

terrain ou par I’intermédiaire de camarades de promotion.

Pour les sages-femmes de PMI et libérales d’Eure et de Seine-Maritime, les
questionnaires ont €t€ envoyés par voie postale, accompagnés d’un courrier explicatif et
de nos coordonnées pour un éventuel retour. Nos 30 sages-femmes de PMI et libérales
ont €t€ contactées grace aux terrains de stages proposés cette année et par 1’aide d’une
cadre du Belvédere.

La récupération des questionnaires a été arrétée au 27 janvier 2012.

1.2.3 Les difficultés rencontrées

Notre enquéte a été€ exhaustive en ce qui concerne la distribution mais sur 399
questionnaires distribués, seuls 160 questionnaires ont été récupérés. 9 d’entre eux
ont €t€ €cartés car étaient mal remplis. Au total, 151 questionnaires ont été utilisés

pour notre étude. Le taux de récupération est faible = 38 %.

Taux de retours par établissement
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Le taux minimum de récupération est de 25%, le taux maximum est de 64%.
Pour les sages-femmes de PMI et libérales, 7 questionnaires sur 30 envoyés sont
revenus soit 23 % de récupération.
Nous savons que la population des sages-femmes est largement sollicitée pour

répondre a2 de nombreux questionnaires d’étudiants. Notre questionnaire était par
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ailleurs long et compliqué du fait des questions ouvertes et nécessitant réflexion sur

plusieurs sujets.

Les questions ouvertes, notamment celles justifiant les réponses « oui » ou « non »,
ont souvent suscité des non-réponses.
Les sages-femmes ont eu du mal a se restreindre a une seule réponse en ce qui concerne
la pathologie chronique la plus rencontrée chez leurs patientes et leur justification quant

a I’attention portée aux femmes malades chroniques (questions 7 et 10).

1.3 Présentation des questionnaires
Le questionnaire comporte 39 questions réparties en quatre parties.
La majorité des réponses est & choix multiples mais certaines questions nécessitent des

réponses libres (4ge, année du diplome d’état, définitions, justifications...).

La premicre partie avait pour objet de dresser le profil de la population testée :

> Le sexe : une variable qualitative a deux classes (féminin ou masculin)

» L’age : une variable quantitative continue, transformée en variable qualitative 2
huit classes : [20 a 25 ans[, [25 a 30 ans[, [30 a 35 ans[, [35 & 40 ans][, [40 & 45
ans|, [45 a2 50 ans[, [50 & 55 ans[ et [55 4 60 ans]| .

> L’année d’obtention du diplome d’état : une variable quantitative continue,
transformée en quatre classes pour évaluer 1’ancienneté et I’expérience : [0 & 10
ans[, [10 a 20 ans[, [20 4 30 ans[ et [30 2 40 ans| .

» Le lieu d’exercice : une variable qualitative & quatre classes (hdpital public,
clinique privée, cabinet libéral et PMI).

> L’atteinte personnelle : une variable qualitative a deux classes (oui, non). Cette
donnée permet de savoir si le fait d’étre confronté (e) s a une ou plusieurs
pathologies chroniques dans leur vie privée influence les connaissances et la

prise en charge des sages-femmes dans ces situations.

La deuxieme partie portait sur les pathologies chroniques en général. Nous

voulions faire un état des lieux des connaissances des sages-femmes 4 ce sujet et leur

ressenti vis-a-vis des patientes malades chroniques.
» La définition de « pathologie chronique » : question ouverte dont les réponses
ont €té réunies en variables qualitatives a 8 classes (huit criteres).

> Les exemples de pathologies chroniques : question ouverte.
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La pathologie chronique la plus rencontrée au cours de la grossesse :
question ouverte.

L’attention portée aux femmes enceintes atteintes de pathologies
chroniques : une variable qualitative & deux classes (oui, non).

Le critere influencant ou non cette attention : variable qualitative 4 9 classes.
Les facteurs influencant la non-observance d’un traitement: variable
qualitative a 10 classes.

Les criteres complexifiant la grossesse d’une patiente malade chronique
pour la patiente elle-méme et pour le professionnel qui la prend en

charge : variable qualitative a 10 classes sous forme d’un VRAI/FAUX.

Dans la troisieme partie, nous avons pu tester les connaissances des sages-femmes

en matiere d’éducation thérapeutique du patient et nous avons voulu savoir si ce concept

les intéressait.

>
>
>

La connaissance de ’ETP : une variable qualitative & deux classes (oui, non).
Le lieu : question ouverte.

La définition d’ «éducation thérapeutique » : question ouverte dont les
réponses ont €t€ réunies en variables qualitatives a 3 classes (bonnes réponses,

mauvaises réponses et pas de réponses).

Les bonnes réponses comprennent : apprendre au patient & gérer son traitement, sa

maladie ; apprendre a étre autonome, acteur ; accompagner, aider 4 vivre avec la

maladie, le traitement ; plusieurs intervenants ; pour les pathologies chroniques ;

continu, prévention tertiaire.

Les mauvaises réponses comprennent: donner des informations, expliquer le

traitement.

>

L’ETP dans leur pratique professionnelle : une variable qualitative & deux
classes (oui, non). Les justifications : question ouverte.

La sage-femme dans des programmes d’ETP : une variable qualitative 3 deux
classes (oui, non).

La sage-femme dans un programme d’ETP pendant la grossesse : une
variable qualitative a deux classes (oui, non). Les justifications : question
ouverte.

L’existence de formation en ETP : une variable qualitative & deux classes (oui,

non).
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> Les formations existantes : question ouverte dont les réponses ont été réunies

en variables qualitatives a 4 classes.

> Leur intérét pour une formation d’ETP : une variable qualitative a deux

classes (oui, non). Les justifications : question ouverte.

La quatritme partie de ce questionnaire permet d’illustrer la notion de

pathologie chronique pendant la grossesse: la prise en charge des patientes

¢pileptiques. Nous testons les sages-femmes sur leurs connaissances cette fois-ci en

matiere d’€pilepsie et tentons de déterminer les outils supplémentaires qu’elles

estiment nécessaires pour une meilleure prise en charge des ces femmes.

> Le premier quizz sur 1’épilepsie en général : variable qualitative 2 4 classes

selon le score sur 4 points obtenu.

= Alerter, appeler de I’aide (obstétricien,
anesthésiste, collegues)

= Eviter les traumatismes (PLS,
protéger...)

~ Eviter ’asphyxie (canule de Guedel,
oxygene)

~ Vérifier les bruits du cceur feetaux
(enregistrement du rythme cardiaque,
sonicaid, éventuellement stéthoscope de
Pinard).

> Préparer un anti convulsant et

I’administrer si besoin

(= 4 actions citées)

(=2 actions

citées)

Questions Points
1. Taux mondial des personnes 1 0,5 0
atteintes d’épilepsie : 50 millions , N
(bonne réponse sur la | (valeur proche) (valeur trés

fleche) éloignée)

2. Valeur seuil de crises épileptiques 1

pour parler d’épilepsie : > 2 crises

3. Symptémes de D’épilepsie: 7 1 0,5 0

symptdmes (7 bonnes réponses) (= 4 bonnes (<4

réponses)
4. Conduites-a-tenir : 1 0,5 0

(< 2 actions

citées)

> Leur expérience face 2 une femme enceinte épileptique : une variable

qualitative a deux classes (oui, non).
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> Si oui, le ou les service(s) de cette prise en charge : variable qualitative & 14
classes.

> Etles moyens auxquels elles ont eu recours : variable qualitative & 7 classes.

> Si non, le ressenti qu’elles pourraient avoir face & cette situation : variable
qualitative a 8 classes.

> Le second quizz sur « épilepsie et grossesse » : variable qualitative a 4 classes

selon le score sur 10 points obtenu.

Questions Points
1. Contraception: Les dispositifs intra-utérins sont 1 0
recommandés
2. Conception : Programmer sa grossesse. 1 0.5
Dose plus faible de son traitement avant la grossesse. (@ vponses () 1r
3. L’échographie supplémentaire : 17-18 SA 1 0
4. Pourquoi ? : dépister les anomalies de fermeture du tube 1 0
neural
5. Les risques « épilepsie et grossesse » : 5 derniers risques 1 0.5
du tableau 4ousr) QBr)
6. La molécule de la Dépakine® : valproate de sodium 1 0
7. Continuer ce traitement : non 1 0
8. Pourquoi ? : risques malformatifs 1 0
9. Informations sur la grossesse : 1 0.75 0.5 0.25
- doit bénéficier d’une supplémentation en folates @r) @Br) @2r) (1r)

- angoisse n’est pas propice au déroulement de sa grossesse
- elle doit avoir un suivi régulier avec son neurologue

- son feetus a plus de risques de malformations

10. Risques du feetus : 4 risques attendus 1 0.75 0.5 0.25
@r) B | 2p 1r)

> Le besoin d’améliorer la prise en charge : une variable qualitative a deux
classes (oui, non).

> La présence de protocole de service : une variable qualitative a deux classes
(oui, non).

> L’aptitude & prendre en charge une femme épileptique a la sortie de
I’école : une variable qualitative & deux classes (oui, non).

> Les outils supplémentaires pour une prise en charge optimale : variables

qualitatives a 8 classes.
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1.4 Tests statistiques utilisés
L’analyse statistique a été réalisée en utilisant le logiciel stata 7.0 (Stata
Corporation, 4905 Lakeway Drive, College Station, Texas USA).
Dans le cadre de I’analyse uni-variée, les tests du Khi-2 et de Fisher ont été utilisés. Les
différences observées ont été considérées statistiquement significatives pour p<0,05.
La représentation graphique des résultats a été réalisée par le logiciel Microsoft

Office Excel 2003.

2. Présentation des résultats

1° partie : Profil de la population :
» Question 1 :

Sur 151 questionnaires remplis par les sages-femmes, nous avons 95% de femmes

(n=143) et 5% d’hommes (n=8).

> Question 2 : Quel est votre dge ?
La moyenne des ages de notre population est de 34,43 ans. La médiane est 4 32 ans.
L’4ge minimum est de 23 ans, I’dge maximum de 57 ans. Notre population est plus

ciblée a la tranche d'dge 25-30 ans (44% de notre population, n= 67 sages-femmes).

> Question 3 : En quelle année avez-vous obtenu votre diplome d’état (DE) ?

Graphique n° 1
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La médiane de notre échantillon est de 8 ans d’expérience professionnelle. La

catégorie de professionnels la plus représentée est celle des moins de 10 ans

d’ancienneté.
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» Question 4 : Quel est votre lieu d’exercice ?

Graphique n° 2
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Notre étude a majoritairement ét€ réalisée en milieu public hospitalier (78%).
Nous avons recensé 24 sages-femmes de niveau 1 (17%), 80 travaillant en niveau 2

(55%) et 40 en niveau 3 (28%).

» Question 5 : Etes-vous déja confronté (e), a titre personnel, & une pathologie
chronique ?
Plus d’un quart des sages-femmes de notre étude (n= 44) déclare étre confronté, a

titre personnel, a une pathologie chronique.

2éme

partie : A propos des pathologies chroniques ...

» Question 6 : Donnez votre propre définition de « pathologie chronique » :
Apres avoir répertori€ les principales idées données par les sages-femmes a cette
question, nous en avons déduit huit critéres. Certaines sages-femmes ont mentionné

plusieurs critéres dans leur définition.

Tableau n° 1

Criteres Fréquence de citation

« longue durée, a vie » 58 fois
« traitement et prise en charge a vie » 44 fois
«long et incurable » 34 fois
« évolutive » 21 fois
« pré-existente a la grossesse » 18 fois
«répercussions sur la vie», «plus ou moins 7 fois
invalidante »

« atteinte d’un organe ou d’un systéme » 4 fois
« maladie congénitale et/ou acquise » 1 fois
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La notion de durée dans le temps de la maladie revient fréquemment dans la
définition donnée par les professionnels.

Quatre sages-femmes (3% de notre population) ont donné une définition précise de
la « pathologie chronique » en utilisant trois des critéres ci-dessus.
21 % d’entre elles (n=32) I’ont défini en utilisant deux criteres et les 76 % (n=115)

restant on donn€é une définition avec un critére : la durée.

Nous avons voulu savoir si le fait d’étre confronté, a titre personnel, a une

pathologie chronique influengait la réponse a cette question.

Graphique n° 3
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Le test de Fisher réalis€ montre que les meilleures définitions sont données par les
sages-femmes non confrontées 2 titre personnel aux pathologies chroniques. Ce test est

non significatif (p = 0.24).

> Question 7 : Donnez 3 exemples de pathologies chroniques
Graphique n° 4
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Le trio des pathologies chroniques les plus citées est : diabéte insulinodépendant
et non insulinodépendant, I’hypertension artérielle chronique suivie de 1’épilepsie.
Nous pensons que cette derniére est biaisée par notre questionnaire.

Graphique n° 5
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L Dans le groupe des pathologies infectieuses, nous retrouvons les hépatites et
I’infection a VIH.
I. | Le taux de non réponse a cette question a été de 4 % (n=6 sages-femmes).



> Question 8 : Quelle pathologie chronique rencontrez-vous le plus souvent

chez vos patientes ?

Graphique n° 6
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8% des sages-femmes ont mal répondu a cette question : une personne n’a pas
répondu et les autres n’ont pas respecté la consigne (trois pathologies ont été citées au
lieu d’une seule).

La pathologie chronique la plus largement citée par notre population est le diabéte
insulinodépendant (48% des réponses). Il est suivi de I’hypertension artérielle chronique

mentionnée dans 27% des réponses.

> Question 9: Portez-vous une attention plus particuliere aux femmes
enceintes atteintes de pathologies chroniques ?
Une personne n’a pas répondu a cette question.
94 % d’entre elles (n=141) ont répondu accorder une attention plus particuliére aux
femmes enceintes atteintes de pathologies chroniques. Seulement 6 % d’entre elles ont
répondu « non ».
Une fois encore, nous avons analysé si la notion de confrontation & la maladie 2

titre personnel pouvait influencer 1’attention portée a ces femmes.
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ERRATUM

Je vous prie d’excuser mon erreur sur le graphique n° 7 (page 32) :

Ce graphique :
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Par contre, on ne peut plus dire que le pourcentage des sages-femmes portant plus

pas [l’attention portée

by

a une patiente malade

d’attention est plus élevé dans le groupe « pas d’atteinte personnelle ».
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Graphique n° 7
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Par le test de Fisher, nous faisons le constat que 1’atteinte personnelle n’influence
pas l'attention portée a une patiente malade chronique. Le pourcentage des sages-
femmes portant plus d’attention est d’ailleurs plus élevé dans le groupe « pas d’atteinte

personnelle ». Ce test est non significatif (p=1).

» Question 10 : Pourquoi ?
Pour cette question, nous avions souhaité une seule réponse afin de connaitre la
plus pertinente du praticien interrogé. 31 sages-femmes (21 % de notre population)

n’ont pas respecté cette consigne.

Graphique n° 8
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55,6% des sages-femmes (n=84) de notre échantillon ont souligné le caractére
dangereux de ces grossesses (« surveillance accrue », « plus de risques »).

14,5% d’entre elles ont rappelé le caractere pathologique de la grossesse d’une patiente
malade chronique («les femmes sortent de la physiologie », «elles doivent étre
orientées »).

Parmi celles n’accordant pas d’attention particuliere, une sage-femme déclare que
les femmes enceintes malades chroniques ne relévent pas de sa prise en charge. Au
contraire, quatre sages-femmes considérent ces femmes comme les autres.

Dans les réponses « autre » (3.3% des réponses), il est précisé que « les femmes sont
déja prises en charge en dehors de la grossesse et ne nécessitent pas plus d’attention ».

Une autre sage-femme déclare que I’attention dépend de la pathologie de la patiente.

> Question 11 : A quoi est liée la non-observance ?
Pour cette question, plusieurs réponses étaient possibles. Ainsi, nous avons relevé
les facteurs influengant la non-observance en fonction de la fréquence 2 laquelle ils ont

éte cités :

Tableau n° 2
Facteurs Fréquence

Le déni de la maladie 92 fois
Le niveau socio-économique 88 fois
Les effets secondaires du traitement 66 fois
Le manque d’informations 49 fois
La complexité du traitement 45 fois
Le fait que la pathologie soit dépistée depuis longtemps 43 fois
L’age de la patiente 39 fois
Le fait que la pathologie soit dépistée depuis peu de temps 28 fois
La polythérapie 26 fois
Autre 3 fois

Dans les réponses « autre », il est précisé que le « manque de compréhension de la
gravité de la pathologie » et la « grossesse » peuvent influencer la non-observance des

traitements.

> Questions 12 et 13: Par quoi la grossesse d’une patiente atteinte d’une
pathologie chronique est compliquée pour elle ? et pour vous, en tant que
professionnel qui la prenez en charge ?
Pour ces deux questions, nous avons estimé qu’un facteur complique la

grossesse lorsque plus de 50 % des sages-femmes répondent « VRAI ».
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Tableau n° 3

Facteurs VRAI VRAI
Pour la patiente Pour la sage-femme
(réponses données par les

sages-femmes)

Facteurs compliquant la grossesse

Les examens paracliniques supplémentaires 56% 54%
La multiplicité des professionnels intervenants 71% 52%
Les risques encourus par le feetus 89% 83%
Les risques encourus par la femme 74% 83%
Les interactions médicamenteuses possibles avec 54% 72%

les traitements

Les possibles contre-indications des traitements 87% 75%

avec la grossesse

Les possibles contre-indications des traitements 77% 71%

avec 1’allaitement

Le besoin d’équilibration de la pathologie pour et 82% 84%

pendant la grossesse

Facteurs compliquant peu ou pas la grossesse

les problémes psycho-sociaux liés a la pathologie 42% 36%

Nous observons que les interactions médicamenteuses possibles avec les
traitements compliquent davantage la grossesse pour le praticien. A I’inverse, les
sages-femmes pensent que la multiplicité des professionnels intervenants est une
complication pergue plus par la femme enceinte.

Selon notre population, les problémes psycho-sociaux li€s a la pathologie ne
compliquent pas ou peu la grossesse.

X, partie : A propos de I’éducation thérapeutique ...

> Question 14: Avez-vous déja entendu parler de I’ «éducation
thérapeutique du patient » ?

89% des sages-femmes ont connaissance de I’éducation thérapeutique du patient.
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Si oui, a quelle(s) occasion(s) ?

Graphique n° 9
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60% des sages-femmes (n=81) ont entendu parler d’ETP au sein d’un service

prenant en charge des pathologies chroniques. Pour 79 d’entre elles, il s’agit d’une unité

de diabétologie.

La formation sage-femme (études et terrains de stage) a permis a 35 personnes de

rencontrer I’éducation thérapeutique (26%).

Seulement 3% d’entre elles (n=4) déclarent avoir entendu parler d’ETP au cours de
leur pratique professionnelle.

Les supports d’information mentionnés par notre population sont la télévision, les

colloques, les articles et notre questionnaire.

> Question 15: Donnez votre définition d’ « éducation thérapeutique du

patient » :
Graphique n° 10

n=10

n=117

n=24

Définition de I'ETP

B Mauvaise définition
@ Bonne définition

[ Pas de réponses

]

Parmi les mauvaises réponses étaient citées « informations » ou « explications de la

pathologie ».

Les sages-femmes ayant donné la bonne réponse connaissaient au moins un des items

de la définition. (cf méthodologie).



Graphique n° 11
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La connaissance de I’existence de I’ETP influence de maniére significative (Test du
chi2 : p=0.002) la définition donnée de ’ETP.
Les sages-femmes qui ont déja entendu parler de I’ETP donnent plus de bonnes

réponses que de mauvaises réponses.

Graphique n° 12
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Le test de Fisher montre, avec une forte tendance (p= 0.06), que la confrontation
personnelle aux pathologies chroniques n’influence pas la définition donnée de I’ETP.
Les taux de mauvaises ou bonnes réponses sont presque identiques quelque soit
I’atteinte personnelle ou non.

Nous pouvons mé€me remarquer que le taux de non réponse a cette question est plus

important (60%) en cas d’atteinte personnelle.

» Question 16 : Dans votre profession, pensez-vous éduquer les patientes ?
Le taux de non réponse a cette question est de 2 %.
Plus de 80 % des sages-femmes (n=121) pensent faire de 1’éducation thérapeutique dans

leur profession.

36



> Si oui, dans quelle(s) situations ?

Graphique n° 13
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L’éducation thérapeutique des femmes diabétiques a été fortement mentionnée par
nos sages-femmes.

La nutrition avec I’éducation alimentaire est mentionnée en troisieéme place.

Les services mentionnés sont les consultations prénatales et/ou d’urgences, le
service de suites-de-couche, 1'unité de grossesses pathologiques et la salle de naissance
(gérer le travail, les efforts expulsifs).

En ce qui concerne la prévention, nous retrouvons la contraception, les addictions,

I’hygiéne de vie.
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» Si non, pourquoi ?

Graphique n° 14
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40% des sages-femmes déclarant ne pas pratiquer d’ETP dans leur profession
précisent qu’elles n’ont pas les connaissances nécessaires et qu’il ne s’agit pas de leur
role.

Le role prédominant du médecin est souligné pour 36% d’entre elles (« ETP faite par le
spécialiste de la pathologie » et « Femmes non vues pendant la grossesse par la sage-

femme »).

> Question 17 : Pensez-vous que la sage-femme peut s’inscrire dans des
programmes d’éducation thérapeutique du patient ?
Les sages-femmes ont répondu « oui » pour plus de 90% d’entre elles (n=136). 8%

ont répondu défavorablement. Le taux de non réponse est faible de 2%.

> Pensez-vous que la sage-femme pourrait avoir une place dans un programme
d’éducation thérapeutique destiné aux femmes atteintes de pathologies
chroniques pendant la grossesse ?
Plus des trois quarts de notre population (n=123) est favorable & ce que la sage-
femme ait une place dans un programme d’ETP au cours de la grossesse. Le taux de non

réponse est de 2,6 %.
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» Pourquoi oui ?
Graphique n° 15
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Les personnes favorables a cette proposition justifient dans un tiers des réponses
que la place de la sage-femme est importante au cours de la grossesse. La globalité de la
prise en charge est évoquée dans 14% des cas.

Nous remarquons que 5% des sages-femmes (n=4) pensent prendre plus de temps avec

leurs patientes.

» Pourquoi non ?
Sur les 24 sages-femmes non favorables a cette idée, dix n’ont donné aucune
justification (42% des réponses).
38% d’entre elles (n=9) estiment que I’ETP sort de la physiologie.
Dans 8% des réponses (n=2 sages-femmes), elles pensent ne pas avoir assez de temps.

8% €galement déclarent que les patientes sont déja prises en charge avant la grossesse.
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Enfin, une sage-femme précise que I’ETP ne serait utile que dans le service de

grossesses pathologiques.

» Question 18: Pensez-vous qu’il existe une ou des formations en matiere
d’éducation thérapeutique ?
Un peu plus de la moiti€ des sages-femmes (n=80) a répondu favorablement 2 cette
question. Un tiers d’entre elles a répondu qu’il n’existe pas de formation (n=51). 13%

n’ont donné aucune réponse (n=20).

> Question 19 : Quel(s) types de formations ?

Prés des deux tiers de notre population (n=100) ne connaissent pas les formations
d’ETP. 7% des sages-femmes (n=10) pensent a un diplome universitaire (DU) d’ETP et
7% mentionne le DU de pathologies maternelles et grossesse.

31 sages-femmes (21%) ont donné de mauvaises réponses (stages, tables rondes, autres

DU...).

> Question 20 : Seriez- vous intéressé (e) par une de ces formations ?
63% des sages-femmes interrogées (n=95) ont montré un intérét pour une formation en

ETP. Le taux de non réponse a cette question est de 4%.

> Question 21 : Pourquoi ?

Tableau n° 4

Réponses Nombre de sages-femmes
Encadrer mieux, étre plus a I’aise 33
Enrichissement théorique et pratique 16
Dans le cadre de la formation continue 12
Pour une meilleure compréhension des patientes, adapter son discours 9

ETP pluridisciplinaire, travailler en équipe

La sage-femme est en premiere ligne

L’ETP pourrait avoir un intérét en PMI

el LY OSY N

Les pathologies chroniques sont en augmentation

Formation déja faite 1

Parmi les 95 sages-femmes intéressées par une formation en ETP, prés d’un tiers
pense que celle-ci pourrait améliorer leur prise en charge de femmes enceintes malades
chroniques. 15 sages-femmes (16% d’entre elles) n’ont pas explicité leur intérét pour

une formation d’ETP.

> Pourquoi non ?
50 sages-femmes (33% de notre population) ne portent pas d’intérét pour une

formation d’ETP.
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Parmi elles, 23% sont simplement non intéressées (n=10).
30% ne le sont pas pour le moment (n=15) et 8% par manque de temps (n=4).
Dans 18% des réponses, elles soulignent qu’il ne s’agit pas de leur role (n=5).
11% des sages-femmes n’ont pas compris I’ETP (n=6).
Une sage-femme pense que I’'ETP n’a pas d’intérét en PMI et une autre personne

déclare que peu de femmes sont atteintes de pathologies chroniques.

4°™ partie : A propos de I’épilepsie ...
pa Propo

» Questions 22 a 25 : Quizz sur I’épilepsie en général :

Graphique n° 16
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Moins d’un quart des sages-femmes a obtenu un score supérieur a 2 sur 4.

Seul 28 % de notre population a connaissance du chiffre seuil de crises épileptiques
non provoquées a partir duquel nous pouvons parler d’épilepsie (question 23 : & partir
de deux crises).

Pour la question 25, nous attendions cinq principales actions (cf méthodologie).
35% des sages-femmes (n=53) ont cité deux de ces actions.
63% d’entre elles (n=95) ont cité plus de trois principales actions.

Enfin, trois sages-femmes ont utilisé les cing actions (2% des réponses)
Nous remarquons que huit sages-femmes de notre échantillon (5%) ont cité la

tentative d’enregistrement de D’activité cardiaque du feetus. Nous pensons que la

consigne ne devait pas étre assez claire ou bien est-ce un oubli ?
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Graphique n° 17

Connaissances sur I'épilepsie en général selon I'expérience
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Les connaissances en maticre d’épilepsie en général sont significativement
meilleures chez les sages-femmes récemment diplomées (test de Fisher : p= 0.023).

La sage-femme ayant obtenu un score de 4 sur 4 est diplomée depuis moins de 10 ans.

» Question 26 : Avez-vous déja dii prendre en charge une femme enceinte
épileptique ?
81% des sages-femmes interrogées (n= 122) ont eu l’expérience de la prise en
charge d’une femme épileptique.

Graphique n° 18

Expérience face a une femme enceinte épileptique en fonction
de l'ancienneté professionnelle
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Le test de Fisher montre de maniére significative (p=0.049) que, quelque soit leur
durée d’exercice professionnel, le taux de sages-femmes ayant déja pris en charge une
femme enceinte €pileptique est largement supérieur a celui des sages-femmes qui n’en

ont jamais rencontrées.
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Graphique n° 19
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Sur ce graphique, nous constatons que 1’expérience de la prise en charge de femmes

épileptiques se fait plus en milieu hospitalier qu’en libéral.

En PMLI, le taux de sages-femmes ayant déja eu cette expérience est identique a celui de

celles qui n’en ont jamais rencontré. Ces tendances ne peuvent étre concluantes car les

effectifs de sages-femmes libérales et territoriales sont insuffisants (sept questionnaires

analys€s au total).

> Question 27 : Si oui, dans quelle(s) situation(s) ?

Graphique n° 20
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Par cette question, nous remarquons que les femmes enceintes épileptiques sont

prises en charge par les sages-femmes majoritairement au bloc obstétrical (au cours du

travail et a I’accouchement).

Au cours des consultations prénatales, les sages-femmes rencontrent fréquemment des

femmes épileptiques (ouverture de dossier comme surveillance de grossesse).
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Peu de sages-femmes de notre population ont pris en charge ces patientes dans les
services de diagnostic anténatal, d’échographie, planification familiale et de procréation
médicalement assistée (n=3).

Deux sages-femmes territoriales disent avoir pris en charge une femme épileptique
dans le cadre de la PML
Une sage-femme libérale a déja été confrontée a cette patientele.

Dans les réponses « autre », nous trouvons la préparation 2 la naissance et les

visites a domicile.

> Question 28 : A quel(s) moyen(s) avez-vous eu recours ?

Graphique n° 21
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Préférentiellement (65% des réponses), les sages-femmes font appel 4 un médecin.
En deuxiéme position, notre population déclare n’avoir recours & rien ni & personne

(13%). Dans 8% des réponses, les sages-femmes ont utilisé le protocole.

30 sages-femmes (20%) ont eu recours a plusieurs moyens. 21 d’entre elles ont

associ€ le « recours a un médecin » et recours au « protocole ».
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Graphique n° 22

Recours a un moyen ou non pour la prise en charge en
fonction de I'attention portée aux femmes malades chroniques
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Nous constatons que les sages-femmes qui portent plus d’attention aux femmes
malades chroniques, n’ont pas toujours recours & un moyen pour la prise en charge de

ces patientes. Le test de Fisher est non significatif (p=1).

» Question 29 : Si non, quelles sont les propositions que vous associeriez a la prise
en charge d’une femme enceinte épileptique si cette situation se présentait :

Graphique n° 23

Qualifications données a la prise en charge d'une patiente épileptique par les
sages-femmes n'ayant jamais rencontré cette situation (n=29)
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29 sages-femmes n’ont jamais rencontré de femmes enceintes épileptiques. Dans
35% des réponses, elles ont qualifi€ cette prise en charge comme étant a risque.

Aucune n’a retenu les propositions : « 1’épilepsie, pas de probléme ! » et « situation banale ».
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» Questions 30 a 35 : Quizz « épilepsie et grossesse »
Graphique n° 24
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Les connaissances des sages-femmes en matiére de prise en charge de patientes
épileptiques sont moyennes voire bonnes (prés des deux tiers de notre échantillon).

9% des sages-femmes interrogées ont montré des connaissances insuffisantes.

Par le biais de ce quizz, nous pouvons observer a la question 30 que la
contraception d’une femme €pileptique pose probleme chez plus de la moiti€ des sages-

femmes (56%) et notamment a cause des interactions médicamenteuses.

La question sur I’échographie supplémentaire a ét€ majoritairement réussie (73% de
bonnes réponses) mais les raisons de cette échographie n’ont pas toujours été les bonnes

(seulement 57% de réponses correctes).

Nous constatons que la question 31 portant sur les risques des femmes enceintes
¢pileptiques pendant la grossesse a ét€ moins réussie : 17% des sages-femmes ont
répondu correctement. Plus de la moiti€ (55%) d’entre elles n’ont donné que deux

bonnes réponses. 27% ont donné€ moins de deux réponses attendues.
A la question 33, 62 % des sages-femmes savent que 1’acide valproique est contre-

indiqué pendant la grossesse mais seul 54% d’entre elles en connaissent I’explication (le

risque tératogéne majeur).
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Graphique n° 25

Connaissance des risques de la Dépakine® en fonction de
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Nous constatons, de manicre non significative (le test du chi2 donne un p=0.12),

que les recommandations sur la Dépakine ® ne sont pas connues pour plus de la moitié
des sages-femmes quelque soit leur nombre d’années d’expérience.
Les sages-femmes exercant depuis plus de 20 ans ont un taux supérieur de bonnes
réponses. L’explication pourrait provenir du fait que les premiers résultats des études
sur cette tératogénicité datent des années 1980.

A la question 35, seuls 5% des sages-femmes ont su donner quatre risques potentiels

d’un nouveau-né€ de mere €pileptique. 27% d’entre elles n’ont donné aucun risque.

> Question 36: Ressentez- vous le besoin d’améliorer votre gestion de ces
situations ?
80% des sages-femmes souhaitent s’améliorer dans la prise en charge de ces patientes.
4% d’entre elles n’ont pas donné de réponses a cette question.

Graphique n° 26

Quelles sages-femmes se sentent le besoin d'améliorer leur prise
en charge des femmes épileptiques ?

901~

801

701

601

oy 501

pourcentages (%) 401
301"

201 |

104

@ besoin d'améliorer sa PEC
B pas besoin d'améliorer sa PEC
O pas de réponse

>78UR10: >ou=5a<ou >ou=2a<5 <2suri0:
bonnes =7sur10: sur 10: connaissances
connaissances connaissances connaissances insuffisantes
de laprise en moyennes & réactualiser
charge

Quelque soit le score obtenu au quizz sur «épilepsie et grossesse », les sages-

femmes ressentent le besoin de s’améliorer (test de Fisher non significatif : p=0.242).
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Cependant, nous remarquons que dans la catégorie des personnes ayant eu un score

inférieur a 2 sur 10 ce besoin est moins fort (57%) et 14% de ces sages-femmes n’ont

pas donn€ de réponses.

> Question 37 : Des protocoles ou des guides sur la prise en charge des patientes

épileptiques sont-ils disponibles dans les services pour que vous vous y

référiez ?

56% des sages-femmes affirment qu’il n’existe aucun protocole en matire

d’épilepsie et grossesse dans leurs services. 8 % ne le savent pas (n=12).

Tableau n° 5

Protocole Pas de Ne sait pas
protocole

HPE 2 5 0 Dans aucun des établissements
]E)i:g z g 12 3 (1) interrogés, les sages-femmes sont en
CHU 9 8 1 accord quant a la présence ou non
Belvédere 16 2 2 , .
Bernay 3 1 1 d’un protocole de service.
Elbeuf 7 2 1
Monod 14 4 4
Mathilde 12 5 0
Fécamp 5 2 0
Lillebonne 2 2 1
Gisors 3 2 0

> Question 38 : Avez- vous le sentiment qu’au sortir de 1’école vous étiez apte a
prendre en charge une femme enceinte épileptique ?
31% des sages-femmes interrogées se sentaient aptes a la sortie de 1’école. 66% ne
se sentaient pas capables et 3 % de notre population n’a pas donné de réponse.
Quelque soit I’année d’obtention du diplome, dans la majorité des réponses, les
sages-femmes ne se sentaient pas aptes pour cette prise en charge a la sortie de 1’école

(test de Fisher significatif : p=0.013).

> Question 39 : Quels outils supplémentaires souhaiteriez-vous pour que votre
prise en charge soit optimale ?
Les sages-femmes demandent en priorit€ des protocoles de service (19% des
réponses) et une formation continue (19%).
La proposition de schémas thérapeutiques a été retenue dans 17% des réponses.
Dans les propositions faites par les sages-femmes, nous retrouvons le role que pourrait

jouer le réseau périnatal.
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Discussion



La sage-femme exerce une profession médicale mais son champ de compétence est
limité en cas de pathologie. |
De nos jours, la prévalence des pathologies chroniques ne cesse d’augmenter. La
grossesse des patientes présentant une maladie chronique reléve alors du domaine de la
pathologie et la sage-femme s’y trouve confrontée.
De ce fait, le but de notre enquéte était d’évaluer la place de la sage-femme dans la

prise en charge de ces patientes au cours de la grossesse.

1. Le profil de la population étudiée

En 2010, le nombre de sages-femmes en France s’élevait a 23365. On en dénombrait
488 en Seine-Maritime et 89 dans 1’Eure soit 577 (59) pour ces deux départements.
Avec un retour de 151 questionnaires, notre échantillon représente un peu plus d’un
quart de la population des sages-femmes de Haute Normandie. Notre étude est donc
réalisée sur un faible effectif. En aucun cas, il ne peut étre considéré comme

représentatif d’un échantillon modele des sages-femmes de France.

Depuis 1982, la profession de sages-femmes est accessible aux hommes. Elle se
masculinise plus fortement depuis la sélection par les études de médecine en 2001. Au
premier janvier 2011, le nombre d’hommes sages-femmes étaient de 7 (30) en Haute
Normandie soit 1,4 %. En France, on parle de 1,7 % d’hommes.

Huit sages-femmes hommes ont répondu a notre questionnaire. Nous avons donc réussi
a toucher la totalité des hommes de Seine-Maritime et de 1’Eure. Du fait de notre
échantillon plus faible (151 sages-femmes), la proportion hommes-femmes est
largement augmentée (5% d’hommes) donc non représentative par rapport aux

proportions régionale et nationale.

La moyenne des 4ges des sages-femmes que nous avons interrogées est d’un peu
plus de 34 ans (34,43 ans), ce qui est en dessous de la moyenne nationale =~ 42 ans (29).
Notre échantillon n’est donc pas représentatif a 1’échelle nationale.

La tranche d’age 25-30 ans a ét€ largement représentée. Ce qui est retrouvé en
termes d’ancienneté d’exercice puisque la catégorie des moins de 10 ans d’expérience
professionnelle est également surreprésentée (46%). Nous pensons que cette tendance
s’explique par la part importante de sages-femmes hospitalieres interrogées par rapport
a celles de PMI et libérales (n=7). En effet, depuis le plan de périnatalité 1994-2000

(27) visant a des normes optimales de personnel et d'équipement, les sages-femmes
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nouvellement diplomées sont prioritairement embauchées au sein des établissements.
De plus, depuis 2003, les pouvoirs publics ont régulierement augmenté le quota
d’entrée dans les écoles de sages-femmes pour faire face aux besoins : 900 places en
2002 a 1015 places en 2011 (59).

Nous émettons également 1’hypothése que les jeunes sages-femmes, dont les
préoccupations étudiantes ne sont pas si lointaines, se sont senties plus investies a
répondre a notre enquéte.

En Haute-Normandie, en 2010, le Conseil de I’Ordre des sages-femmes recensait un
taux de 64 % de sages-femmes hospitalieres en établissement public, 10 % en privé, 4
% d’entre elles exercant en secteur PMI et 6 % en libéral (59).

Dans notre étude, nous avons recensé respectivement 79 % de sages-femmes en secteur
public hospitalier, 16 % en privé, 3% en PMI et 2% en libéral.

Nous pouvons donc conclure que les proportions de notre population sont assez proches
et représentatives de celles de notre région, a 1’exception des sages-femmes libérales

(faible effectif).

En regle générale, notre questionnaire a suscité des difficultés quant a sa longueur et
sa complexité. Certaines sages-femmes ont mentionné leur besoin, a la suite des
questions, de réactualiser leurs connaissances.

Nous avions pensé qu’étre confronté a titre personnel a une pathologie chronique
aurait influencé les réponses mais, que ce soit en matiere de pathologie chronique

comme d’ETP, I’atteinte personnelle n’a joué aucun role.

2. Les pathologies chroniques
2.1. Connaissances des sages-femmes

La pathologie chronique est définie par les notions de durée, d’incurabilité, de
dépendance vis-a-vis d’un traitement, d’ancienneté, d’évolution et de répercussions sur
la vie quotidienne. Généralement, la notion de durée a été fortement soulignée par nos
sages-femmes (dans 73% des réponses données). En revanche, elles ont peu pergu les
répercussions sur la vie quotidienne (4% des réponses). Pourtant, celles-ci sont la
difficulté méme des pathologies chroniques. Le diagnostic d’une pathologie chronique

implique des changements d’habitude, des rapports a D'autre différents, une

modification des roles au sein de la famille, un nouvel apprentissage du malade...
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En pratique, les 2 pathologies chroniques cit€ées majoritairement par les sages-
femmes (questions 7 comme 8) sont a I’image des chiffres mondiaux : le diabéte et
I’hypertension artérielle chronique.

En revanche, il est intéressant de constater que I’obésité a €té tres peu citée comme
exemple de pathologie chronique (1.4 % des réponses) et comme pathologie
fréquemment rencontrée (citée 4 fois). Elle atteint pourtant prés de 300 000 000 de
personnes dans le monde. Il s’agit d’un facteur d’évolution défavorable en obstétrique
avec des risques plus €levés pour le déroulement de I’accouchement, la santé de 1’enfant
et de la mere (diabete gestationnel, hypertension...). On comptait, en France, 7,4 % de

femmes souffrant d’obésité en 2003 et 9,9 % en 2010 (26).

Etre malade chronique implique généralement la prise d’un traitement & vie. De nos
jours, on constate des problémes d’observance des traitements par le patient.

Cela concerne aussi bien les traitements prescrits que les comportements d’hygiéne de
vie des personnes impliquées : rendez-vous manqués, régime non suivi, posologie non
respectée, arrét prématuré de médicament, prescription non renouvelée.

Un certain nombre d’évaluations de I’OMS a établi que la proportion de malades
chroniques respectant leur traitement n’était que de 50 % dans les pays développés (52).
Or, ce probléeme va s’amplifier & mesure que la charge mondiale des maladies
chroniques va croitre. Les professionnels de santé sont en premiére ligne pour tenter d’y
remédier. Leur role est de dépister les facteurs pouvant diminuer 1’observance de leur
patient et surtout d’essayer de comprendre ce qui est difficile pour lui. Cela fait appel a
toutes les capacités relationnelles du soignant (écoute active, empathie).

Les sages-femmes de notre étude pensent que les trois principaux facteurs
influencant 1’observance sont le déni de la maladie (21% des réponses), le niveau socio-
économique (20%) et les effets secondaires des traitements (15% des réponses).

La grossesse implique également, pour les femmes atteintes d’une pathologie
chronique, une nouvelle adaptation du traitement de leur maladie. Cela peut également
favoriser une mauvaise observance, notamment elles ont peur d’une atteinte pour le
foetus (soulignée par une personne dans notre étude).

Par contre, nous avons mis en évidence un paradoxe : pour nos sages-femmes, les
problémes psycho-sociaux liés & la pathologie ne sont pas des facteurs compliquant la

grossesse d’une femme malade chronique alors qu’elles évoquent qu’ils favorisent la

non observance.
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Ainsi, nous pensons qu’en général, les sages-femmes ont une connaissance partielle

des pathologies chroniques, elles négligent les répercussions de la pathologie sur la vie

quotidienne.

3.1. L’implication des sages-femmes face aux patientes atteintes de pathologies

chroniques

En général, les sages-femmes ont répondu accorder une attention plus particuliere a
ces patientes (94% de notre population). Elles sont conscientes du caractére dangereux
de leur grossesse et qu’une patiente malade chronique doit avoir un suivi médical.

Nous avons alors divis€ les sages-femmes en deux catégories.

Dans un premier temps, 1’analyse des réponses des sages-femmes de pmi et libérales
montre un faible taux de retours de questionnaires. Il faut prendre en compte qu’elles
ont €t€ contactées par voie postale et que les questions ne s’accordaient pas toujours
avec leur mode d’exercice. Elles nous ont d’ailleurs souvent fait remarquer qu’elles ne
prennent pas en charge ces pathologies. Se sont-elles senties moins concernées ?

Nous savons que leur travail peut s’exercer en toute autonomie dans la physiologie.
Pourtant, elles ont un réle essentiel de coordination et d’orientation des femmes
enceintes et de leur famille aupres des différents réseaux sanitaires et sociaux.

En outre, leurs missions précisent qu’elles peuvent &tre amenées & exercer au domicile
des patientes lors de la surveillance de grossesses pathologiques (retour a domicile de
patientes présentant une menace d’accouchement prématuré modérée, surveillance de la

prise de traitements...).

Dans la seconde catégorie, nous avons regroupé les sages-femmes hospitaliéres du
secteur privé et du secteur public.

L’analyse des réponses des sages-femmes des maternit€s de niveau 1 a montré que
la physiologie est une priorit€ pour elles. Les patientes atteintes de pathologies
chroniques ne relévent pas de leur role.

Effectivement, le Plan de périnatalité 1994-2000 (27) a permis d’instaurer une typologie
des maternités. Les niveaux de prise en charge ont ét€ définis par le niveau de soin
pédiatrique associé dans le méme établissement afin de préserver le lien mere-enfant.

Les maternités de type 1 sont habilitées a prendre en charge des grossesses sans facteur
périnatal et associant des soins pédiatriques de niveaux I (surveillance de nouveau-nés
bien portants en maternit€) et II (nouveau-nés ayant des troubles mineurs avec

possibilités de traitement aupres des méres).
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Celles de niveau 2 peuvent prendre en charge des grossesses susceptibles de donner
naissance a des nouveau-nés nécessitant des soins de niveau III (nouveau-nés présentant
des pathologies nécessitant une surveillance un service de pédiatrie néonatale).

Enfin, les maternités de niveau 3 doivent prendre en charge les grossesses susceptibles
de donner naissance a des nouveau-nés nécessitant des soins de niveaux IV et V (soins
dispensés en service de soins intensifs et de réanimation néonatale).

Nous comprenons que les sages-femmes de niveau 1 aient eu des difficultés en ce qui
concerne notre sujet. Les grossesses des femmes atteintes de pathologies chroniques
sont considérées comme étant « a risque » pour la mere et dans la majorité des cas pour
I’enfant.

Pourtant, 1’analyse de notre questionnaire a montré que parmi nos 24 sages-femmes
travaillant en niveau 1, 18 d’entre elles (75%) ont déclaré avoir eu 1’expérience de
prendre en charge une femme épileptique et 40% d’entre elles déclarent qu’un protocole
en matiere d’épilepsie est présent au sein des services.

Ces pourcentages sont €levés pour une prise en charge de grossesse pathologique.

Les recommandations de la HAS de 2007 quant au suivi et I’orientation des femmes
enceintes en fonction des situations a risque identifiées (ANNEXE XI) nous permettent
de comprendre ces taux. En effet, certaines pathologies chroniques peuvent avoir un

suivi régulier par les sages-femmes et le choix de I’établissement est a adapter en

fonction des risques.

En réalité, la sage-femme prend forcément en charge, 2 un moment de leur grossesse,
une de ces patientes. Les premiers résultats de I’enquéte nationale périnatale de 2010
précisent :

«En cas d’accouchement par voie basse, 80 % des femmes mentionnent que
I’accouchement est réalis€ par une sage-femme (92 % en hopital public et 55 % en
établissement privé) » (26).

Etre atteinte d’une pathologie chronique ne signifie pas avoir obligatoirement une
césarienne. Ainsi, la prise en charge, au bloc obstétrical, pendant le travail et
I’accouchement se fait par la sage-femme. Dans notre enquéte, par exemple, 38% des
prises en charge de patientes épileptiques par les sages-femmes se sont faites au bloc
obstétrical.

Au moment de 1’ouverture du dossier obstétrical, la sage-femme joue €galement un
role primordial. En effet, la consultation pré-conceptionnelle n’étant pas encore ancrée

dans les meeurs, les sages-femmes de consultation, aux mémes titres que les médecins
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généralistes et les gynécologues médicaux (tous trois acteurs de soins de santé
primaires) ont la responsabilité d’évaluer le niveau de risque des femmes et d’en référer,
en cas de présence ou d’apparition de facteurs de risque, auprés des gynécologues-

obstétriciens (acteurs de soins de sante secondaires).

Par ailleurs, seules 4 sages-femmes (3% de notre population) ont déclaré accorder
autant d’attention aux femmes enceintes atteintes de pathologies chroniques qu’aux
femmes « sans probléme de santé ». Effectivement, la grossesse n’est pas une maladie
mais il s’agit d’un bouleversement a la fois d’ordre physique et psychologique pour
toute femme. Ca I’est d’autant plus pour les femmes malades chroniques.

Notre premiere hypothése semble confirmée: les sages-femmes se sentent

impliquées, malgré la pathologie, face aux patientes malades chroniques.

3. L’éducation thérapeutique
3.1. Connaissances des sages-femmes

L’éducation thérapeutique du patient gagne progressivement les corps de métier de la
santé. En revanche, les sages-femmes semblent peu informées que ’ETP entre tout
fait dans leurs compétences.

Beaucoup de sages-femmes ont «entendu parler » de ’ETP (89% dans notre
enquéte). Les services de diabétologie ont été fortement mentionnés dans ce cadre. Nous
pouvons considérer qu’ils font partie, pour la majorité d’entre elles, des expériences de
stage au cours de la formation sage-femme. D’ailleurs, nous constatons que cette
discipline est rencontrée dans 26% des cas grice a notre formation (études et terrains de
stage).

Cependant, comme nous 1’avons vu, contrairement aux professionnels de santé tels
que les infirmiers, les sages-femmes n’ont pas une formation initiale en ETP dans leur
cursus. Elles en sont informées de maniére transversale a travers différents cours (santé
publique notamment).

C’est pourquoi, on observe une certaine méconnaissance de la définition de ce
concept. Nous constatons, dans un premier temps, que 7% de nos sages-femmes n’ont
pas su donner de définition. 16% d’entre elles ont confondu ’ETP avec le fait de
transmettre une information, une explication au patient.

Ensuite, en analysant plus particuliérement les bonnes réponses, une remarque

essentielle doit étre faite : une seule sage-femme a explicité que cette discipline est
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utilisée dans le cadre de la prise en charge des pathologies chroniques. II s’agit 1a de sa
définition premiere. |

En outre, 80% des sages-femmes pensent faire de I’éducation thérapeutique dans leur
profession. Mais en réalité, seulement dans 41% des cas, il s’agit véritablement d’ETP
(prise en charge de femmes diabétiques, de pathologies chroniques, adaptation de
traitement pendant la grossesse). Pour les 59 % des justifications restantes, il s’agit de
I’éducation a la sant€ (contraception, nutrition, hygieéne de vie, rééducation
périnéale...).

Une partie de notre 2°™ hypoth&se est confirmée, les sages-femmes méconnaissent le

concept de I’ETP.

Les sages-femmes semblent savoir que I’ETP leur est accessible : 90% d’entre elles
ont répondu que la sage-femme peut s’inscrire dans un programme d’ETP. Mais elles ne
souhaitent pas forcément se former. 63% des sages-femmes interrogées ont montré un
intérét pour une formation en ETP. Une seule d’entre elles est déja formée.

Un tiers d’entre elles souhaiterait &tre plus a 1’aise avec les patientes malades
chroniques et aimerait mieux les encadrer. La encore, le terme est mal choisi. Cela
provient sans doute toujours du flou de la définition des pathologies chroniques. Les
professionnels de santé devraient plutdt parler de s’adapter au patient.

L’enrichissement de leurs connaissances et la formation continue constituent leur
deuxieme motivation. Cette réponse est intéressante compte tenu du changement actuel
en matiere de formation continue : le Développement Professionnel Continu (71) (72).
Les sages-femmes ont désormais 1’obligation annuelle de participer a un programme de
développement professionnel continu.

La formation a I’ETP pourrait avoir un essor dans les prochaines années car elle se
« marie » parfaitement avec la politique actuelle de la prise en charge des pathologies
chroniques.

Pourtant, les sages-femmes sont peu au courant des formations existantes.

Elles n’ont pas connaissance qu’il existe, initialement, une formation minimale
obligatoire de 40 heures. Seul un peu plus de la moiti€ des sages-femmes (53%) ont
répondu qu’il existe une formation en matiere d’ETP. Prés des deux tiers de notre
population ne connaissent pas les formations d’ETP. 7% des sages-femmes ont pens€ a

un diplome universitaire (DU) d’ETP mais aucune d’entre elles ne connait le master en

ETP. Pourtant, I’université de Rouen est une des rares a le proposer.
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Un petit nombre de sages-femmes (7% de notre population) a pensé au DU de
pathologies maternelles et grossesse. Cette réponse est intéressante car elle souligne que
les sages-femmes pensent d’abord a se former en matiére de pathologie avant méme
d’éducation.

Les sages-femmes savent qu’elles peuvent étre actrices de I’ETP mais

méconnaissent les formations qui leur sont proposées.

3.2. L’ETP au cours de la grossesse

La sage-femme occupe une place importante aupreés des patientes. Sa dimension
relationnelle est un atout dans la prise en charge globale des femmes enceintes.

Actuellement, les patientes présentant un diabéte insulinodépendant pendant la
grossesse (diabete préexistant a la grossesse et diabéte gestationnel) sont orientées vers
un service de diabétologie afin d’€tre éduquées a l’insulinothérapie et au régime
diabétique. Les sages-femmes sont écartées de 1’éducation thérapeutique.
Ainsi, il nous tenait a coeur de faire une proposition aux sages-femmes : inclure dans le

suivi des femmes enceintes des actions d’ETP. 81% des sages-femmes se sont montrées

favorables a cette proposition.

Elles ont d’ailleurs valorisé, dans leurs réponses, leur métier et leur place aupres des
patientes (prise en charge globale de la patiente, plus de temps aupres des patientes, rdle
d’accompagnement...).

La grossesse est un moment clé pour 1’éducation des femmes en général. Elles sont
plus motivées et réceptives, notamment pour le bien-étre de leur futur enfant.
C’est pourquoi certaines sages-femmes (5%) ont souligné que la grossesse serait un

moment préférentiel pour mettre en place ce type de programme.

4. L’exemple de I’épilepsie

Dans la littérature, on retrouve toujours la méme conclusion : la prise en charge des
femmes €pileptiques au cours de la grossesse est a améliorer (une meilleure information
et planification de leur grossesse, une collaboration plus étroite entre les professionnels
avec un discours plus cohérent et une plus grande information quant aux traitements).

4.1. Connaissances des sages-femmes

Du point de vue des connaissances générales, les scores des sages-femmes montrent

que les connaissances de notre population sont a réactualiser (54%). Nous avons

conscience que les questions étaient difficiles car la neurologie n’est pas leur spécialité.
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Les meilleures connaissances en maticre d’épilepsie reviennent aux sages-femmes
récemment dipldmées car sans doute plus récentes dans leur esprit.

Parmi les questions, nous pouvons tout de méme regretter que la valeur seuil de
crises €pileptiques non provoquées 2 partir de laquelle on peut parler d’épilepsie est peu
connue (28% de bonnes réponses).

En outre, les sages-femmes ne connaissent pas parfaitement les gestes d’urgence 2
appliquer face a une patiente en crise. 3 d’entre elles seulement ont évoqué les 5
principales actions 2 effectuer. Pourtant, il s’agit des mémes gestes qu’en cas de crise
d’éclampsie (excepté la drogue utilisée).

Huit sages-femmes seulement ont pensé 2 la tentative d’enregistrement des bruits du
ceeur feetal. Ce chiffre est insuffisant compte-tenu du risque d’hypoxie du feetus au
cours d’une crise méme si déontologiquement la sécurité de la mere passe avant tout.

En ce qui concerne 1’association « €pilepsie et grossesse », les connaissances des
sages-femmes sont moyennes voire bonnes (67% des sages-femmes ont entre 5 et 10 sur
10) mais non optimales. Bien évidemment, la sage-femme n’a pas la prise en charge
exclusive de la femme enceinte épileptique mais il est important qu’elle ait des
connaissances suffisantes pour pouvoir informer ses patientes ou tout du moins les
orienter au mieux (importance de la contraception, la supplémentation, I’échographie
supplémentaire...).

Dans la question 33 de notre questionnaire, 38% de nos sages-femmes n’ont pas été
alertées par une grossesse sous Dépakine ®, le traitement le plus tératogéne. Pourtant,
« Les actions de tous les professionnels de santé concernés (gynécologues, neurologues,
sages-femmes, généralistes...) doivent se conjuguer pour éviter la survenue d’une
grossesse sous acide valproique sans réévaluation de la situation avant la
conception »(10). De plus, dans le cadre de la formation continue, les sages-femmes
devraient avoir pris connaissance de cette contre-indication.

Il existe également des risques non négligeables pour le nouveau-né de femmes
¢pileptiques. En I’occurrence, le syndrome de sevrage, la léthargie, 1’apparition de
convulsions peuvent étre dépistés en suites-de-couches. Il serait important que les

sages-femmes les connaissent.

4.2 Des moyens supplémentaires pour la prise en charge de ces femmes
Nous pouvons noter que 66% des sages-femmes de notre enquéte ne se sentaient pas
aptes, a la sortie de 1’école de sage-femme, 2 prendre en charge une femme enceinte

épileptique.
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L’épilepsie est encore une pathologie stigmatisée et impressionnante. Les sages-
femmes n’ayant jamais rencontré de femmes enceintes épileptiques qualifient cette prise
en charge comme étant 2 risque et dans 15% des réponses, nous retrouvons une certaine
appréhension de cette situation.

65% des sages-femmes font appel 2 un médecin lorsqu’elles rencontrent une patiente
epileptique. 8% d’entre elles se référent & un protocole. Ce faible pourcentage est
expliqué par le fait qu’il subsiste un manque réel de protocole au sein des services (56%
des sages-femmes affirment qu’il n’en existe aucun et 8 % d’entre elles ne le savent
pas) ou bien ils sont mal accessibles (dans aucun des établissements interrogés, les
sages-femmes sont en accord quant 2 leur présence ou non).

C’est pourquoi elles demandent en priorité des protocoles de service et une formation
continue pour améliorer leur pratique (38% des réponses).

Nous pouvons affirmer notre troisiéme hypothése : les sages-femmes n’ont pas les

moyens nécessaires et suffisants pour assurer ces prises en charge en terme de

connaissances initiales et continues mais aussi du point de vue des aides qui leurs sont

proposées.

6. La place de la sage-femme dans la prise en charge des patientes atteintes de
pathologies chroniques pendant la grossesse : propositions d’action
L'activité des sages-femmes s'est considérablement modifiée au cours de ces
dernieres années. La formation évolue. Les capacités de diagnostic ont nettement
progressé, bouleversant la perception de la grossesse normale. La participation des
sages-femmes au suivi et au traitement des grossesses pathologiques est de plus en plus

importante. Ainsi, les sages-femmes ont une place dans la prise en charge de ces

patientes mais actuellement, elle n’est pas vraiment définie.

Les sages-femmes percoivent bien la complexité de la grossesse pour les femmes
malades chroniques et notamment la multiplicité des professionnels intervenant aupres
d’elles. En outre, la coordination interprofessionnelle est encore insuffisante. D’autant
plus, lorsque des facteurs psycho-sociaux se surajoutent (on observe une surveillance
prénatale tardive plus fréquente et une moins bonne observance des traitements chez les
femmes vivant dans un contexte social difficile).

Nous avons réfléchi alors a des propositions d’actions :
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ANNEXEI Les ALD source : site de I’ Assurance Maladie (ameli.fr)

ALD30 : environ 400 pathologies différentes regroupées dans 30 ALD (nombre fixé
depuis le 31 décembre 1986 et dont la réactualisation dépend de la Haute Autorité de
sant€ depuis la loi du 13 aofit 2004 portant sur la réforme de 1’assurance maladie;
ALD31 : affections « hors liste » (affections graves, de forme évolutive ou invalidante
et reconnues par le contrdle médical, ne figurant pas sur la liste ALD30 mais nécessitant
des soins continus d’une durée prévisible supérieure a2 6 mois et une thérapeutique
cofiteuse) ;

ALD32 : polypathologies invalidantes nécessitant des soins continus d’une durée

prévisible supérieure a 6 mois.

Liste des 30 Affections Longue Durée (ALD 30) :

La liste des Affections de Longue Durée a été modifiée par le décret n° 2004 - 1049 du 4
Octobre 2004. (Journal Officiel. du 05 10 2004)

Accident vasculaire cérébral invalidant.

Aplasie médullaire et autres cytopénies chroniques

Artériopathies chroniques avec manifestations ischémiques.

Bilharziose compliquée.

Insuffisance cardiaque grave, troubles du rythme graves, cardiopathies valvulaires graves,
cardiopathies congénitales graves

Maladies chroniques actives du foie et cirrhoses.

Déficit immunitaire primitif grave nécessitant un traitement prolongé, infection par le Virus de
I'Tmmunodéficience Humaine (VIH).

Diabete de type 1 et diabéte de type 2

Formes graves des affections neurologiques et musculaires (dont myopathie), épilepsie grave.
Hémoglobinopathies, hémolyses, chroniques constitutionnelles et acquises séveres.
Hémophilies et affections constitutionnelles de I'hnémostase graves.

Hypertension artérielle sévére.

Infarctus coronaire.

Insuffisance respiratoire chronique grave.

Maladie d'Alzheimer et autres démences.

Maladie de Parkinson.

Maladies métaboliques héréditaires nécessitant un traitement prolongé spécialisé.
Mucoviscidose.

Néphropathie chronique grave et syndrome néphrotique primitif.

Paraplégie.

Peériarthrite noueuse, lupus érythémateux aigu disséminé, sclérodermie généralisée évolutive.
Polyarthrite rhumatoide évolutive grave.

Affections psychiatriques de longue durée.

Rectocolite hémorragique et maladie de Crohn évolutives.

Sclérose en plaques.

Scoliose structurale évolutive (dont I'angle est égal ou supérieur a 25 degrés) jusqu'a maturation
rachidienne.

Spondylarthrite ankylosante grave

Suites de transplantation d'organe

Tuberculose active, lepre.

Tumeur maligne, affection maligne du tissu lymphatique ou hématopoiétique.



ANNEXEII Les comportements face & ’annonce d’une pathologie chronique

Acceptation ou résignation

Le résultat de deux processus différents face & la maladie.

ANNONCE DU DIAGNOSTIC
CHOC
(stupeur)
- Incrédulité passagére Angoisse S
S : I
® Stratégies de confrontation -Stratégies d’évitement k)
o ! ; ]
"(D N d
= Révolte Déni/Refus 2
’g (accusation) (banalisation) / (honte) 2
= | . 753
2 Capacité dépressive @
- @wn
g (tristesse) @
L
a S
AdaptationCoping + Résignation o
(dépression)

Travail du deuil inspiré de Freud [1]



Les compétences en ETP
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ANNEXE IV  Les crises

| Crises epileptigues |

simples complexes

motrice (clonies d'un membre ou Fun hémicerps)

zensitive ( paresthésies) crizses de types identiques

sensorielle { visuelle, suditive, gustative)

vigétative (pesanteur épigastrique ascendants) avec altérations de la conscience

paychigue ( peur, impression de déia w..}

dysphasique ( vocalization, mets, aphasie...) ¢t suspension d'activités ou activités
automatigues stéréohypées

sans altérations de la conscience

Crise tonicoclonique= crise grand mal
1ére phase tonique :contraction intense
et généralizée de tous les musces

Crises myocloniques
apnés, cyanose SECOUSSES Musculaires bréves
morsure de langue synchrones, bilatérales prédominant

aux membres supéricurs ¢ la face
2éme phaseclonique: secoussss musculaires
brusques, généralizées, swnchrones sans perte de conscience

3éme phase résolutive : coma post-critiqus
hypetonie généralisée, perte d'urines, reprise
de la respiration sterforeuse

confusion post-crifique, anneésie

Absences= crise petit mal
suspenzion bréve de la conscience avec
internuption de Factivité

souwent associée a des donies palpébralss

crizses récurrentes

Y YT —— S —

nemale ou crise unigue prolongée

Etat de mal conwlsif généralisé > Smin
crizes tonico-clonigues avec
retentisssments respiratoire et cérébral Etat de mal non conwilsif
abssnces, clonies dizcrétes,
froubles du comporiement
Etat de mal partiel
Succession de crises partielles
risque de géneralization Risques importants de sequelles

dans tous les états de mal



ANNEXE V

Les antiépileptiques

Tableau 1. Conditions principales d’utilisation des traitements antiéplieptiques

Carbamazépine

Clobazam

Clenazépam

Dlazépam

Ethosuximide

Felbamate

Fosphénytoine

ou contre-indiquée

| Epilepsies partielies ou
| généralisées

« en monothérapie ou
en association »

P =10-20

| Tous types d'épilepsies

= en association »
| P=051
! Tous types d'épilepsies
« en association ou en
monothéraple temporaire »
P.= 0,1-0,2

de mal

Epllepsie généralisée (absence)
« en monothéraple ou

en assoclation »

P=20-30

Syndrome de Lennox-Gastaut
« &n association »
P= 1545 1

Etat de mal

Substitution de la phényloine
orale lorsque 'administration
orale est impossible

Gabapentine

Epilepsies partielles
« en monothérapie ou
en association »
P=20-35

Traltement d'urgence de rétat
P = 0,5 mo/kg, total max. 10mg

Spasmes infantiles. épilepsies
avec crises myocloniques,
absences, POCS, abserices du
syndrome de Lennox-Gastaut,
crise tonigue du syndrome de
Lennox-Gastaut, rares cas
d'aggravation des épilepsies
bénignes a pointes centro-

temporales

Absences du syndrome de
Lennox-Gastaut

| Clonies
- Myoclonies

Lamotrigine

Epilepsies partielles ou
généralisées

Syndrome de |_ennox-Gastaut

« en monothérapie ou

en association »

P = 1-5 (variable selon AE associé)

| Syndrome de Dravet
Epilepsie myoclonique

Levétiracetam

Epilepsies, partielles et
généralisées « en association »,
« en monothérapie pour les
crises myocloniques ou les crises
tonico-cloniques »

P = 20-40

" Oxcarbazépine

Epilepsies partielles

« en monothérapie ou
en association »

P = 30-45

Phénobarbital

Epilepsies partielles ou
généralisées

Etat de mal (IV)
Convulsions néonatales

« en monothérapie »

P = 15-20 ; IV ; nouveau-nés
3-5<bans;2-3>5ans

Spasmes infantiles,
Syndrome de Dravet
POCS

Phénytoine

Epllepsies partielles ou
généralisées

« en monothérapie ou

en association »

P = 15-20; IV ; nouveau-nés
B8-10 < 3ans ; 4-7 > 3 ans

POCS

Absences

Myoclonies

myaclonigue progressive

Prégabaline

Epllepsies partielles avec ou
sans généralisation secondaire
« en association »

Indiqué chez I'aduife

P = 150-800 (mg/jour}




(suite)

Primidane

!

Epilepsies partielles et
généralisées « en monothérapie
ou en association »

P =10-40

T E——
|
|
|
|

Rufinamide
|

Syndrome de Lennox-Gastaut
# &n association »

Stiripentol

Syndrome de Dravet

« an association au clobazépam
et 4 I'acide valproigue »
Indication pédiatrigue

Autres indications. en ATU
nhominative

P =50

|
|
|

Sulthiame

Epilepsie 4 paroxysmes
rolandiques

En ATU naminative
P=515

Tiagabine

Epilepsies partielles
« en association »
P=052

| Absences

Topiramate

Epilepsies généralisées

et partielles

Syndrome de Lennox-Gastaut
(hors AMM)

« en associafion ou en
monothérapie en deuxiéme
intention »

P=4-6

Valproate
de sodium

Epilepsies partielles
ou généralisées

« en monothérapie ou
en association »

P = 15-40

POCS

Vigabatrine

Spasmes infantiles

« en monothérapie »

Epilepsies partielles « en
association en derniére intention »
P = 100-150 : spasmes infantiles
P = 20-80 : autres indications

Epilepsies myoclonigues
Absences

Zonisamide

Epilepsies partielles, épilepsies
myocloniques « en association »
P=4-12

AE : antigpilaptiqus.

I intraveinsw:.

POCS : pointes-ondes continues du sommeil (aspact de I'EEG) ; celles-ci couvrent plus de 80 % du sommaeil lent ot 52
rencontrent dans différentes Spilspsies graves

Depuis 1985, le nombre de nouveaux AE a considérablement angmenté. Les phs

utilisés -

Le vigabatrin (Sabdlmise sur le marché en 1990), lamotrig;q\xe (Lamictal@:,) 1996). Ie
topiramate { Epitcmax@l%@, la gabapentine ( Neurontin “-1996), l'oxcarbazépine
(Trileptal *'2000). le lévétiracétam ( Keppra +2003), le zonizamide ( Zonegran

2008).
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ANNEXE VIII Antiépileptiques et contraception
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ANNEXE IX Conduite a tenir en cas de crise chez la femme enceinte

Devant une crise =
sAlerter

*Eviter les trauma : PLS, éloigner les objets dangereux, protéger

*Eviter Pasphyxie : Canule de Guedel, 02, scope

*8i possibilité, écouter les bruits du coeur foetal
*Chronométrer pour reconnaitre un état de mal

*Dextro (I'hypoglycémie pouvant &tre une cause de crise)
*VAV : si crise > 1 min : préparer 1 ampoule de Rivotril,®
si crise > 5 min : injecter en IV sor 1 min

aufres anti-convulsants utilisés : Valiom ® en IV

SilIa crise a été provoquée :
-Trouver et traiter le facteur déclenchant
-Pas de traitement antiépileptigue nécessaire a priori




ANNEXE X Questionnaire

Questionnaire

Madame (nom de la sage-femme) ou Monsieur (nom),

Etudiante sage-femme en dernie¢re année a 1’école de Rouen, je réalise, dans ce cadre,
mon mémoire de fin d’études.

En tant que future professionnelle, j’ai choisi d’évaluer la place de la sage-femme dans
la prise en charge des patientes atteintes de pathologies chroniques.

Ainsi, je me permets de tester certaines de vos connaissances, les moyens a votre
disposition et votre expérience de sage-femme face aux pathologies chroniques et
notamment a un cas qui m’interpelle davantage : les patientes €pileptiques.

Ce travail est basé sur un questionnaire. Je me permets de vous solliciter quelques
minutes.

Il sera anonyme. Apres avoir retiré cette premiére page nominative, vous pourrez le
déposer dans 1’urne qui se trouve dans votre unité d’exercice.

Je sais que votre emploi du temps est bien chargé, je vous remercie d’avance pour votre

intérét et du temps que vous m’accorderez.

Adeline VOISIN
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ANNEXE XI

Types de suivi recommandés

o Suivi A: selon le choix de la femme, le suivi régulier peut étre assuré par une sage-femme ou un médecin (généraliste, gynécologue

Recommandations de ’HAS 2007 sur ’orientation

des femmes enceintes

médical ou gynécologue-obstétricien).
o Avis A1 : l'avis d'un gynécologue-obstétricien et/ ou d'un autre spécialiste est conseillé.

o Avis A2 : l'avis d'un

nécessaire.

gynécologue-obstétricien est nécessaire. L'avis complémentaire d'un autre spécialiste peut également &tre

*  Suivi B : le suivi régulier doit &tre assuré par un gynécologue-obstétricien.

Types de structures requises

« Unité d'obstétrique : telle que définie dans l'article R. 6123-43 du Code de la santé publique « une unité d'obstétrique assure. tous les
jours de lannée, vingt-quatre heures sur vingt-qualre, les accouchements ainsi que les actes de chirurgie abdomino-pelivienne liés & la
grossesse, d laccouchement et & la délivrance. Elle participe également au dépistage des facteurs de nsques durant fa grossesse,
notamment dans le cadre des consultations prénatales. Elle assure les soins suivant 'accouchement pour la mére et les enfants nouveau-
nés dont la naissance est intervenue dans (etablissement. Si I'établissement dans leq
adaptée, il organise son transfert vers un autre établissement apte a délivrer les soin

o A adapter en fonction du risque pour la mére et 'enfant 4 naitre.

Situations a risque Suivi

Antécédents médicaux et pathologies préexistantes non gynécologiques
Usage de drogues illicites (héroine, ecstasy, cocaine sauf cannabis) et substituts Al
(méthadone) et sevrage
Hypertension artérielle B
Diabétes B
Thrombose veineuse profonde- embolie pulmonaire I B
- Affections thyroidiennes équilibrées (selon la pathologie) hors maladie de Al
Basedow
- Maladie de Basedow B
Epilepsie traitée ou non traitée - A2précoce
- Asthme ou pathologie pulmonaire {avec incidence sur la fonction respiratoire) B
- Asthme modéré, ancien, confrélé

A
Maladies inflammatoires digestives A2 précoce
(maladie de Crohn ou rectocolite hémorragique fraitée)
Drépanocytase et autres hémoglobinopathies :
- mére homozygote B
- mére hétérozygote A2
Anomalies de la coagulation, thrombopénie maternelle B
et purpura thrombopénique auto-immun
Maladies de systéme et maladies rares (sciérose en plagues, ’ B
Addison, Cushing, LED, SAPL, sclérodermie, polyarthrits rhumatoide)
- Néphropathie B
- Uropathie A2
Affection hépatique (cholestase, maladie biliaire, adénoms) A2 précoce
Chimiothérapie et radiothérapie A2
Maladies psychiatriques séveres (pathologie elle-méme et facteurs de risque liés 4 Ia A2 précoce

Période préconceptionnelle ou 1™ consultation de grossesse

mérapeutime)rz gchizophrérﬁe, troubles bipolaires, syndromes dépressifs sévéres

vel est né 'enfant ne peut assurer sa prise en charge
S appropriés. »

Structure

Unité d'cbstétrique si antécédent
ancien

A adapter

A adapter

A adapter

Unité d'cbstétrique
A adapter
Aadapter

A adapter

Unité d'cbatétrique

 Aadapter
Unité d'ohstétrique
~ Aadapter
A adapter
|

 Aadapter

| Unité d'cbstétrique si sans
 retentissement

A adapter
" Unité d'cbstatrique
" A adapter )



Exemple de schéma thérapeutique
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