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Introduction

La grossesse - et plus largement la notion de maternité - a connu une
grande évolution depuis les XVIIIéme et XIXéme siécles. En effet, jadis la maternité
était reconnue comme la « vocation naturelle de la femme », le devoir a accomplir
qui lui permettait d’avoir une place dans la société. Les femmes n’étaient donc
naturellement pas « écoutées » ni « entendues », quel que soit leur vécu personnel
de la maternité, bien que la grossesse soit alors associée a la douleur et a la
maladie. Depuis le XXéme siécle, I'évolution des mentalités a permis aux femmes
de vivre leur grossesse comme un choix et non plus comme une fatalité. La
grossesse devient une expérience souhaitée et assumée, ou au contraire non
désirée voire méme refusée. C’est cependant a la fin du XXéme siecle, dans les
années 1980, que la dimension psychologique de la grossesse et le vécu des

femmes sont véritablement pris en compte et étudiés (1).

Par ailleurs, le XIXéme siécle a connu une forte médicalisation de la
naissance en France, notamment avec une augmentation des suivis des
grossesses et des accouchements a I'hopital. (2) En effet, dans ses derniéres
recommandations, la Haute Autorité de Santé prévoit désormais 7 consultations
prénatales permettant une surveillance de la meéere et de I'enfant. Différents
dépistages sont ainsi prescrits de fagon « obligatoire », « systématique » ou
« éventuelle » afin de détecter la survenue d’une pathologie maternelle et/ou foetale
et de proposer un suivi adapté selon le niveau de risque de la grossesse. (3) Les
grossesses pathologiques se définissent comme les grossesses présentant des
complications pour la meére, le feetus ou les deux. Lorsqu’une grossesse est dite
pathologique (Grossesse a Haut Risque), elle peut nécessiter une hospitalisation
d’'une durée variable, tendant a la baisse (la durée moyenne de séjour était de 5,9
jours en 2016 contre 6,4 jours en 2010). En 2016, le taux d’hospitalisation prénatale
était de 18,1 % (stable par rapport a 2010), soit environ 142 000 femmes

concernées par I'hospitalisation pendant leur grossesse. (4)



Il existe trois alternatives a I'hospitalisation traditionnelle dans le cadre du

suivi de grossesse a haut risque (5) :

- 'Hospitalisation a Domicile (HAD), mise en place pour la premiére fois en
France en 1961 mais encore peu répandue (en 2000, 8% des admissions en HAD
sont dues a des soins de périnatalité tels que des grossesses a haut risque ou du
suivi en post-partum pathologique) (6). L’objectif est de fournir les mémes soins
meédicaux et paramédicaux - de fagcon coordonnée et continue, en relation étroite
avec la structure hospitaliere - que ceux qui seraient réalisés a I’hopital par le
passage des professionnels de santé au domicile des patientes. Elle ne se justifie
que pour une grossesse nécessitant un suivi quotidien par un professionnel de

santé.

- 'Hospitalisation de Jour (HDJ), permettant aux femmes enceintes de venir
réaliser en ambulatoire, sur une période de quelques heures, un ensemble

d’examens dans le cadre d’une exploration a visée diagnostique.

- le Suivi a Domicile (SAD) par une sage-femme libérale ou une sage-femme
de PMI, pouvant étre mis en place directement lors de la détection de la pathologie

ou en relai d’'une hospitalisation traditionnelle.

D’aprés le CNGOF, les alternatives a I'hospitalisation traditionnelle sont
essentielles et leur développement est indispensable sur le plan médical,
psychosocial et économique. L'HAD et le suivi a domicile permettraient de réduire
les colts de I'hospitalisation. Par ailleurs, le maintien a domicile semble présenter
un intérét sur le plan psychologique et social des patientes qui décrivent une
meilleure satisfaction liée notamment au maintien de leur environnement familial.
(5) Cependant, la psychiatre Odile Cazas nuance ces propos en décrivant quelques
cas ayant nécessité une hospitalisation traditionnelle, notamment lors de détresses
maternelles psychologiques ou psychiatriques. Elle ajoute que certaines indications
nécessitent une hospitalisation traditionnelle, et que la mise en place d’'un réseau

de plusieurs professionnels de santé présente également un colt non négligeable.

(7)

En parlant des grossesses a haut risque, Odile Cazas les compare a des
grossesses « a parentalité vulnérable », car le processus psychique qu’est la
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parentalité demande une adaptation dans les situations de difficultés médicales,
sociales ou psychologiques. Elle indique qu’il est nécessaire qu'une équipe
multidisciplinaire prenne en charge ces patientes et évalue le risque existant et
potentiel pour I'enfant. (7) En effet, il est démontré qu’un vécu difficile de grossesse
peut avoir des conséquences séveres sur I'état psychologique de la femme, mais
également sur le développement cognitif de son enfant, justifiant ainsi que I'on

accorde de I'intérét a ce sujet. (8)(9)

En outre, en tant que professionnel de la parentalité, nous répondons aux
exigences du plan périnatalité 2005-2007 intitulé « Humanité, proximité, sécurité,
qualité ». Basé sur le rapport de Frangoise Molénat, pédopsychiatre, ce plan
périnatalité a réintroduit la notion d’humanité dans la prise en charge des soins. |
propose une coopération entre la « culture somatique » et la « culture psy ». En
effet, « de l'avis de tous, lintérét d’accélérer la prévention des troubles du
développement psycho-affectif des enfants, en améliorant dés la grossesse la
sécurité émotionnelle des parents et en mobilisant leurs ressources, est largement
admis. Le réle structurant d’un réseau professionnel fiable, centré sur chaque
famille, s’appuyant sur I'expression de ses besoins propres, agissant dans une
cohérence suffisante de I'ante au post-natal, reléeve désormais de I'évidence
intellectuelle, mais n’en est qu’a un début d’application ». (10) (11) C’est dans ce
but que travaille la société Marcé Francophone (association francophone pour la
promotion de la santé mentale et de la psychiatrie périnatale), afin d’'améliorer la
compréhension, la prévention et le traitement des troubles psychiques et
relationnels liés a la puerpéralité et a son retentissement dans le champ de la petite
enfance. Elle regroupe tous les professionnels de santé et intervenants en santé
périnatale souhaitant favoriser les échanges entre les différents partenaires et
améliorer la qualité des soins psychiques périnataux par des groupes de travail et

I'élaboration de nouveaux projets de recherche. (12)

C’est dans ce contexte que nous nous sommes interrogés pour connaitre
le vécu des femmes enceintes hospitalisées. Pour ce faire, nous avons mené
une étude destinée a comprendre quelles sont les représentations de la maladie

par les femmes hospitalisées en unité de grossesses a haut risque présentant



une complication de la grossesse de survenue inattendue et soudaine, c’est-a-dire
comment elles vivent et comprennent leur pathologie selon leurs expériences
personnelles et leurs connaissances. Nous avons enfin cherché a connaitre leur
vécu de I’hospitalisation a la maternité et de la prise en charge médicale, de

maniére a intégrer ces parameétres dans notre prise en charge.



1 - Cadre conceptuel

1.1 - Psychologie de la grossesse physiologique

Avant méme d’étudier les difficultés psychologiques de la grossesse a haut
risque, il est important de comprendre que toute grossesse physiologique comporte
eégalement des altérations psychologiques, et que dans les discours de bonheur
percent également des sentiments contraires. De nos jours, la grossesse est
considérée comme une étape particulierement heureuse et importante dans la vie
d’'une femme. En effet, le passage a I'état de mere et la relation intime qu’elle
développe avec son enfant in utero sont pergus comme des moments de joie et de
bonheur intenses. Cependant, Mamelle et al suggéraient déja dans les années 1990
'existence d’une interaction entre la grossesse et |'apparition de troubles
psychologiques tels que la difficulté de vivre la modification corporelle, 'absence de
sentiment de plénitude du temps de la grossesse etc., qui a été confirmée et

développée par la suite dans de nombreuses études (13).

1.1.1 - La grossesse : période de transparence psychique

Le psychisme est un terme complexe, dont il existe de multiples définitions.
Le Centre National de Ressources Textuelles et Lexicales définit le psychisme
comme « un ensemble, conscient ou inconscient, considéré partiellement ou dans
sa totalité, de phénoménes, des processus, relevant de I'esprit, de l'intelligence et
de I'affectivité » (14). La définition du Larousse en est la suivante : « Qui concerne

la vie mentale, dans ses aspects conscients et/ou inconscients » (15).

Monique Bydlowski, psychiatre et psychanalyste, est 'une des pionniéres
en matiére de psychologie périnatale. Guidée par les premiers travaux de
psychiatrie précoce périnatale qui commengaient & se développer aux Etats-Unis
dans les années 1980, elle a collecté des centaines d’entretiens avec des femmes
enceintes « saines », c’est a dire dépourvues de troubles psychiatriques, afin de
comprendre le versant psychologique de la grossesse pour la femme. Elle est la

premiére a avoir utilisé le terme de « transparence psychique » pendant la
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grossesse. Elle décrit en effet la grossesse comme une période ou des fragments
d’inconscient remontent facilement a la conscience, et cela de facon ordinaire :
remémorations du passeé, retours des conflits latents etc. Elle explique ce
phénoméne par I'absence de refoulement, qui est une action habituelle pour tout
étre humain et donc pour toutes les femmes en dehors de la période de grossesse.
Cette action de refoulement jouant habituellement le réle de fonction protectrice se
relache, ébranlant ainsi I'équilibre psychique de la femme. Elle décrit en outre la
grossesse comme une crise psychique au méme titre que I'adolescence, au cours
de laquelle se déroule le processus de formation d’'une identité nouvelle conduisant
a un changement de génération : la femme passe du statut de fille a celui de mére
(16). Cette transparence psychique pendant la grossesse inaugure donc
I'expérience d’'une rencontre intime avec soi-méme et contribue a une fragilisation,

une perte de repére qui peut étre source d’anxiété, d’angoisse et de souffrance.

1.1.2 - La grossesse : expérience ambivalente entre désir et angoisses

Dans notre société, la grossesse n’est percue que dans sa dimension
positive, constructive et épanouissante. En effet, la valorisation de la grossesse et
ses bienfaits en termes de bonheur, de réussite et d’épanouissement personnel,
font oublier les difficultés inhérentes au fait de devenir meére. Pourtant, lors
d’entretiens réalisés avec des femmes enceintes consultant dans un service de
maternité, la psychologue clinicienne Pascal met en évidence en 2011 une réalité
psychique faite de craintes et d’angoisses. Deux thémes récurrents semblent
émerger des entretiens : I'angoisse de la passivité et I'impression d’inquiétante
étrangeté produite par la position d’accueil, les modifications corporelles et les

désordres physiologiques qu’ils occasionnent (17).

En effet, la passivité décrite est liée a une étape durant laquelle la femme
est en perte de vitesse dans sa vie professionnelle ; elle doit parfois étre alitée, voire
hospitalisée, ce qui lui laisse un sentiment d’attente sans possibilité de satisfaire sa
propre volonté. Le temps de la grossesse est un temps avant tout dévolu a I'enfant

a naitre, que la femme peut vivre comme une expérience d’abandon de soi a I'autre.



Cette expérience de la passivité crée un sentiment d’angoisse qui est perceptible et

ressort chez de nombreuses femmes enceintes.

En outre, la femme se retrouve en « position d’accueil », position qu’elle
peut vivre comme une effraction, un sentiment d’envahissement. Elle expérimente
de nouvelles sensations dans son corps (mouvements actifs foetaux notamment)
qui peuvent lui donner l'impression de ne plus le maitriser. Les désordres
physiologiques qui sont étroitement liés a cet état de grossesse tels que les
hypotensions, la fatigue etc., peuvent également générer une angoisse face au

sentiment de diminution de ses fonctions ou a la difficulté a se mouvoir. (17)

Ainsi, le vécu de la maternité reste pour chaque femme une expérience
singuliere prise dans I'ambivalence entre le désir conscient de donner la vie,
socialement reconnu et accepté, et les angoisses inévitables, parfois voire souvent

difficiles a exprimer.

D’autres auteurs, et notamment Reeves et al en 2016 décrivent une anxiété
spécifique a la grossesse. Cette anxiété y est définie comme « I'existence de peurs
spécifiques et intenses chez la femme enceinte, telles que la crainte de
'incompétence, de la douleur ou de la perte de contréle durant 'accouchement, de
complications médicales ou encore de changements de vie personnelle » (18). Leur
analyse du discours de plusieurs femmes enceintes avait pour objectif d’étudier la
nature de l'anxiété vécue en fonction des trimestres de grossesse dans une
perspective de prévention et d’intervention. Les auteurs ont pu identifier des themes
convergents :

- Premier trimestre : anxiété essentiellement liée a la peur de perdre le bébe,

ou que son développement soit atteint, ou encore une anxiété liée a la perte
de contréle du corps, ou anxiété d’aimer moins cet enfant que les précédents
(pour les multipares) ;

- Deuxieme trimestre : inquiétude de ne pas mener la grossesse a terme, que

leur corps leur fasse défaut, anxiété liée au fait que I'enfant puisse étre
malformé ;

- Troisiéme trimestre : préoccupation constante autour de I'accouchement, de

la douleur, du déclenchement, de la césarienne etc.



Tout humain se trouvant dans une situation d’anxiété, de stress ou de
souffrance met en place des mécanismes d’adaptation permettant de soulager ce
sentiment. Dans un cadre strictement physiologique, les femmes enceintes mettent
en place ces stratégies, et c’est de cela qu’est né le concept de « coping » défini
par Lazarus et Folkman en 1984 (cité par Marilou Bruchon-Schweitzer) comme «
'ensemble des efforts cognitifs et comportementaux, constamment changeants,
(déployés) pour gérer des exigences spécifiques internes et/ou externes qui sont
évaluées (par la personne) comme consommant ou excédant ses ressources ».
(19) Cependant, ces mécanismes d’adaptation ne se mettent en place que lorsque

la patiente ne présente aucune pathologie ou aucun trouble psychiatrique.

1.2 - Enjeux psychologiques de la grossesse pathologique

Les pathologies les plus fréquentes et nécessitant le plus d’hospitalisations

sont, d’aprés 'Enquéte Nationale Périnatale 2016 (4) :

Tableau 1 : Liste des pathologies gravidigues les plus fréquentes en France

Pathologie gravidique Pourcentage de grossesses
concernées en France en 2016

Diabéte Gestationnel 10,8 %

Menace d’accouchement prématuré 5,4%
Retard de croissance intra-utérin et PAG 5,4%
Hypertension gravidique 4,3 %

Rupture prématurée des membranes > 48h 2,5%
Prééclampsie 2,0%

Placenta Praevia (métrorragies ou non) 1,1%

En unité de grossesses a haut risque, le travail psychique habituel qui se
fait pendant toute grossesse physiologique est mis a mal par le traumatisme lié a
'hospitalisation. Il s’agit en effet pour ces patientes de gérer les annonces
meédicales et les pronostics morbides associés, tout en poursuivant le travail
psychique de la grossesse. Le psychologue clinicien Fouhed Benali décrit que de

fagon réguliére, le symptédme observé en unité de grossesses a haut risque est un
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état d’anxiété avec des pensées obsédantes autour de thémes récurrents qui

peuvent évoquer un syndrome de stress post-traumatique (9).

1.2.1 - Etat de stress post-traumatique (ESPT)

Dans son étude par questionnaire réalisée aupres de 110 femmes
francaises, Goutaudier et al ont mesuré les symptdomes de stress post-traumatique
et ont montré que 30% des femmes développent un ESPT en lien avec
'accouchement prématuré (20). Les symptdomes de stress post-traumatique, au
nombre de vingt, ont été remis a jour recemment dans le Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders (DSM-V) et ont été classés en 4 catégories :

Catégorie 1 : symptomes intrusifs (souvenirs intrusifs, réves troublants,
réactions dissociatives, détresse psychologique, réaction physiologique) ;

Catégorie 2 : symptomes d’évitement (évitement de souvenirs, pensées et
émotions, évitement de rappels extérieurs) ;

Catégorie 3 : symptdmes cognitifs et de I’humeur (incapacité de rappel
d’un aspect de I'événement, croyances ou attentes négatives exagérées, cognitions
faussées menant au blame, état émotionnel négatif persistant, intérét ou
participation diminuée a des activités, détachement ou aliénation, incapacité
persistante de vivre des émotions positives) ;

Catégorie 4 : symptdomes d’activation et de réactivité (comportement
irritable et crises de colere, comportement dangereux ou autodestructeur,
hypervigilance, réactions de sursaut exageérées, difficultés de concentration,

problemes de sommeil).

Afin de pouvoir diagnostiquer un état de stress post-traumatique, une
échelle validée (CAPS-5) est utilisée afin de coter I'apparition de ses symptéomes,
leur sévérité, leur fréquence, leur durée, et enfin s’ils sont accompagnés de
symptobmes dissociatifs tels que la dépersonnalisation ou la déréalisation.
L’utilisation de cette échelle permet de qualifier I'état de Iéger, modéré, sévere ou

extréme, et ainsi d’adapter la prise en charge (21).

S’il est décrit dans la littérature que la période post-natale en cas

d’accouchement prématuré est potentiellement traumatisante pour les parents par



le stress qu’elle génére (accouchement, séparation avec le bébé, peur de perdre le
bébé etc.), Joél Roy suggere dans son article intitulé « une prévention du stress
post-traumatique », que la période anténatale est tout aussi importante et qu’il
semble déja s’y organiser toutes les composantes du syndrome de stress post-
traumatique : soudaineté et incompréhension de I'événement, hospitalisation et
éloignement de I'entourage, ébranlement psychologique etc. (22). Futura et al, dans
leur revue systématique de 2012, ont étudié le lien entre survenue d'une
prééclampsie sévere pendant la grossesse et état de stress post-traumatique. Bien
que les résultats dans les différentes études soient inconstants, ils ont pu conclure
au fait que la prééclampsie sévere est un facteur de risque majeur de développer
un syndrome de stress post-traumatique (23). Une synthese d'études qualitatives
de 2014 montre également que les événements avec risque vital (comme l'est la
prééclampsie sévere par exemple) ont des conséquences psychologiques méme si

la prise en charge a été adéquate et efficace.

1.2.2 - Etat d’anxiété

Ayant connaissance du fait que les grossesses a haut risque sont propices
a un état d’anxiété majeure et de dépression, Abedian et al ont mené en 2015 une
étude de cohorte publiée sur 122 patientes pré éclamptiques. Leur objectif était de
comparer |'état d’anxiété et de dépression entre leur admission en hospitalisation et
6 semaines apres leur accouchement. Les résultats sont significativement différents
et montrent que I'anxiété est majeure au moment de 'hospitalisation puis décroit a
6 semaines du post-partum, tandis que les troubles dépressifs surviennent dans le

post-partum (24).

D’aprés le Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-1V),
les troubles anxieux peuvent étre assimilés a (25) :
- Une anxiété généralisée (période d’au moins 6 mois d’anxiété et de soucis
persistants et excessifs) ;
- Une phobie sociale ;
- Une agoraphobie ;

- Des troubles obsessionnels-compulsifs ;
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- Des symptomes de stress post-traumatique ;
- Un état de stress aigu (symptdmes similaires a ceux de 'ESPT mais

survenant immédiatement aprés un événement traumatisant).

Dans leur cohorte, Anne-Laure Sutter-Dallay et al ont montré en 2004 que
sur 497 femmes enceintes suivies a la maternité d’un hopital public, 24% d’entre
elles présentaient un des signes d’anxiété cités ci-dessus. lls ont également conclu
au fait que la présence d’'un symptdome d’anxiété pendant la grossesse prédisait

I'apparition de symptdmes intenses de dépression post-natale (DPN) (26).

1.2.3 - Anxiété et risque de dépression post-natale

La DPN survient dans 10 a 13% des cas a 3 mois du post-partum selon
Agius et al (revue de la littérature réalisée en 2016). lls précisent également que
non traitée, cette DPN augmente a 20% a 1 an de l'accouchement (27). Ses
symptdmes sont aspécifiques du post-partum et sont ceux d'une dépression
majeure survenant entre le début du 2Me mois et 1 an du post-partum : diminution
de l'intérét et du plaisir, fluctuation de poids, troubles de I'appétit, insomnie ou
hypersomnie, problémes de concentration, fatigue, agitation, attaques de panique
(25). Dans le cas du post-partum, on note cependant un découragement, un
sentiment d’incapacité et des inquiétudes centrées sur les soins a donner au
nourrisson. Les tableaux cliniques sont variés et nombreux, mais la plupart des DPN
sont d’intensité légére a modérée. (28) En ce qui concerne les facteurs de risque
de cette DPN qui nous intéressent spécifiguement, il semblerait que les
complications obstétricales aient un impact faible, mais le CNGOF ajoute qu'il existe
encore peu d’études sur I'impact d’'une pathologie obstétricale sur la survenue de
ce trouble (29).

Pour conclure, 'ESPT, l'anxiété et la DPN sont intimement liés (forte

comorbidité entre les trois dans le post-partum) et sont des troubles psychologiques

pouvant découler d’'un vécu difficile de la grossesse (30).
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Aprés avoir évoqué ces troubles psychologiques chez la mére, qu’en-est-il

des conséquences chez le nouveau-né ?

1.3 - Impact du vécu maternel difficile d’'une grossesse pathologique sur le

lien mere-enfant et le processus d’attachement

Une revue de la littérature a été conduite en 2014 par Lefkovics et al, au
cours de laquelle les auteurs ont conclu qu’'un événement stressant de la vie,
I'anxiété ou les symptémes dépressifs (sentiment d’inutilité, sentiment de désespoir,
culpabilité, insomnies, pertes d’appétit etc.) avaient des effets néfastes sur la
relation mére-enfant et sur le développement futur de I'enfant (psychomoteur,
comportemental et cognitif), mais également sur le développement du feetus in utéro
(interférences dans la transmission des nutriments, réduction de la circulation

sanguine entre la mére et son enfant) (31).

Le processus d’attachement décrit en premier lieu dans les années 1980
par Bowlby est défini comme « une forme de comportement, simple ou organisé,
qui aboutit a la recherche et au maintien de la proximité avec un individu différencié
et préféré appelé « figure d’attachement » dans toute situation de menace ou
d’inconfort (maladie, douleur, séparation) ». Ces conduites innées se mettent en
place progressivement chez I'enfant dans la premiére année de vie. Il existe
plusieurs formes d’attachement, « sécure » ou « insécure », selon que I'individu se
sent anxieux ou sécure face a la disponibilité et a la réactivité de la figure
d’attachement. Si I'attachement « sécure » ne garantit pas assurément une santé
mentale et une intégration sociale optimale, il semble constituer un facteur de
protection pour un développement optimal et pour un bien-étre psychologique : un
attachement « insécure » ou désorganisé crée une vulnérabilité au stress et
prédispose a la survenue de psychopathologies (8). L'impact de I'hospitalisation
anténatale est important sur la mise en place du processus d’attachement de
'enfant @ sa mere. Réciproquement, le « caregiving » - décrit comme étant
'ensemble des moyens destinés a apporter protection et réconfort afin de sécuriser
I'enfant tels que le fait de le nourrir, de jouer, de lui parler etc. - est également mis a

mal par I'hospitalisation anténatale. En effet, les traumatismes survenus au cours
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de la grossesse peuvent entrainer de la part de la mére un rejet, un retrait, voire

une agressivité envers son enfant (8).

Comme nous I'avons détaillé précédemment, la grossesse apparait comme
une période de vulnérabilité psychologique pour la femme enceinte. L’existence
d’'une pathologie obstétricale ou fcetale peut entrainer des symptomes dépressifs,
une anxiété, du stress, voire méme une dépression du post-partum ou un état de
stress post-traumatique. Or, les conséquences non négligeables de ces
événements difficiles sur le processus d’attachement mére-enfant et sur le
développement futur de I'enfant nécessitent que I'on se préoccupe du vécu de la
maladie et que I'on s’emploie a diminuer I'impact de I'’hospitalisation en essayant de

mettre en place un environnement sécurisant pour nos patientes.

Afin de nous aider dans la compréhension des perceptions et des
représentations de la maladie, et pour étudier le vécu de ces patientes, il est
nécessaire de comprendre quelques notions d’anthropologie essentielles qui nous

serviront d’outils dans la réalisation de cette étude.

1.4 - Notions d’anthropologie

1.4.1 - Définition de la représentation sociale

Au cours des derniéres décennies, la notion de « représentation sociale »
a été définie par plusieurs auteurs. C’est Emile Durkheim, sociologue frangais du
XIXéme siécle — considéré comme I'un des fondateurs de la sociologie moderne —
qui a parlé de « représentation sociale » en mettant en évidence la spécificité et la
primauté de la pensée sociale par rapport a la pensée individuelle. La dimension
sociale est ainsi extrémement importante dans la maniére que nous avons de nous
représenter le monde. Dans le livre paru en 2003 de Denise Jodelet intitulé Les
représentations sociales, Francois Laplantine consacre un chapitre a
'anthropologie des systémes de représentation de la maladie. Il y définit la
représentation sociale ainsi: « c’est un savoir que les individus d'une société
donnée ou d’un groupe social élaborent au sujet d’'un segment de leur existence ou
de toute leur existence. C’est une interprétation qui s’organise en relation étroite au

social et qui devient, pour ceux qui y adherent, la réalité elle-méme ». Dans ce
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méme ouvrage, Denise Jodelet désigne le concept de représentation comme « une
forme de connaissance, socialement élaborée et partagée, ayant une visée
pratique, et concourant a la construction d’'une realité ». (32) Chaque individu
baigne dans la société qui véhicule des croyances, des normes, des valeurs, et qui
construisent les représentations sociales sur des objets sociaux. Il s’agit donc d’'une
interprétation de la réalité qui nous permet de mieux I'intégrer et qui oriente et
organise nos conduites et nos communications sociales. Elle ajoute également que
la représentation sociale que I'on se fait d’'un objet ou d’'un sujet intervient dans la
définition de notre identité individuelle et sociale, dans notre développement

individuel et collectif, mais aussi dans I'assimilation des connaissances. (33)

1.4.2 - Représentations sociales de la maladie et intérét de leur connaissance

dans la prise en charge médicale

Avant de parler des représentations sociales de la santé et de la maladie,
rappelons-en les définitions fournies par 'OMS et utilisées comme références par
tous : professionnels de santé et non professionnels de santé. La santé est ainsi
définie comme « un état de complet bien-étre physique, mental et social, et ne
consiste pas seulement en une absence de maladie ou d’infirmité. » Cela implique
que nul autre que nous-méme ne peut déterminer notre état de bien-étre, car c’est
une évaluation subjective personnelle. La maladie est quant a elle définie comme

le manque de santé. (34)

Dans son étude qualitative menée en 1965 sur 80 personnes malades,
Claudine Herzlich apporte des informations fondamentales sur la représentation de
la santé et de la maladie et sur l'intérét de déchiffrer ses représentations pour

comprendre certains comportements et certaines pratiques spécifiques.

Elle y découvre que la maladie et la santé sont pergues comme des
instances opposées entre lesquelles existe une lutte : soit la personne n’est pas
malade et la santé gagne, soit la maladie gagne par dégradation de la santé. La
santé est percue comme une « absence de maladie » par certains malades, mais

aussi comme un « état» (mode de vie adapté etc.) pour d’autres. Trois
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représentations de la santé ont été distinguées : la « santé vide » correspondant a
'absence de maladie, le « fond de santé » défini comme un capital, des ressources
pour résister aux maladies (robustesse) et enfin « I'équilibre » entre le bien-étre,

I'état psychique et I'état physique de la personne. (35)

Cette étude a en outre permis d’identifier trois représentations de la
maladie : la « maladie-destructrice » ayant des conséquences négatives telles que
'anéantissement personnel ou I'impuissance (mauvaise acceptation de la maladie),
la « maladie-libératrice » vécue comme un repos, une liberté, une défense face aux
exigences de la société, avec un alléegement des charges et enfin la « maladie-
métier », dans laquelle le malade lutte activement contre la maladie et s’en fait un

devoir (maladie redoutée mais acceptée). (35)

Nous nous apercevons donc au travers de ces différentes représentations
de la maladie que les patients - selon leur perception — peuvent développer un
comportement et des attitudes trés différentes, occupant une place essentielle dans

la prise en charge thérapeutique.

Si I'on s’intéresse spécifiguement a I'état de grossesse, chaque trimestre
amene des pensées et préoccupations différentes. Selon le déroulement de la
grossesse (physiologique ou pathologique), les événements vécus antérieurement
(traumatismes), 'dge ou encore le contexte de la grossesse, les représentations de
chaque trimestre peuvent étre différentes. Dans un contexte physiologique, les

principales perceptions peuvent étre les suivantes (36) :

- Premier trimestre : pas de réelle représentation de son enfant, la patiente

s’occupe de son état personnel et de son ventre ;

- Deuxieme trimestre : représentation de I'enfant dans la pensée et

émergences imaginaires ;

- Troisieme trimestre : attente d’'un enfant dont on va se séparer, perception

de I'enfant comme d’un étre différent.

Selon le terme de survenue de la pathologie et tous les critéres cités

précédemment, nous pouvons donc imaginer que lors de I'hospitalisation des
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meres, celles-ci ont des représentations tres différentes de la situation dans laquelle
elles sont et de I'avenir. Il parait donc important de prendre en compte les pensées

parentales dans les prises en charge médicales.

Dans son étude de 2009, Christine Jeoffrion a comparé les représentations
sociales de la maladie, de la relation patient-médecin, du médicament et de
'observance entre un groupe de professionnels de santé et un groupe de non
professionnels de santé, grace a un questionnaire simple de type « Que vous
évoque le terme maladie ? ». Elle avait posé deux hypothéses. La premiére
supposait que certains éléments seraient partagés par les deux groupes car ils sont
issus de la méme communauté culturelle. La deuxiéme supposait qu’il y aurait
également des spécificités a chaque groupe dues a I'ancrage professionnel distinct
dans chacun des groupes. Les résultats montrent que les deux hypothéses sont
vraies. Elle conclut finalement que les deux groupes partagent une vision commune
due a leur culture (termes communs : douleur, souffrance, grave, cancer etc.), mais
que les professionnels de santé mettent plus en avant les symptémes et les signes
de la maladie avec des termes techniques, tandis que les non professionnels de
santé se représentent la maladie en fonction des activités autorisées et interdites,
et sont donc dans un registre affectif lié au vécu de la maladie. Elle montre donc par
son étude que la maladie est a la fois une réalité décrite et traitée par la médecine,
mais également une expérience individuelle avec des retentissements

psychologiques et sociaux. (37)

Arthur Kleinman, anthropologue médical et psychiatre, a travaillé sur les
MEM : Modéles populaires d’Explications de la Maladie. Ces modeles traduisent les
savoirs et les représentations des patients a propos de leurs maladies, de leurs
causes, de leurs traitements, et les problemes qu’elles peuvent engendrer au
quotidien. Selon lui, la compréhension de ces MEM permet aux professionnels de
santé de mieux adapter leurs pratiques de soins, en tenant davantage compte du

vécu individuel et socio-culturel des pathologies par les malades. (38)

Christine Jeoffrion soutient cette idée en stipulant que les représentations

sociales liées a la santé constituent les facteurs déterminants de la réussite ou de

-16 -



'échec d’un traitement. Elle précise qu’il existe 3 risques inhérents au fait de
négliger ces représentations par les patients (37) :

- Le risque de malentendus et de mauvaise compréhension des informations
fournies par les professionnels de santé ;

- Le décalage entre les attentes des patients et les solutions apportées par les
professionnels de santé ;

- Un probléme d’observance et d’adhésion au traitement conduisant a un

échec de la prise en charge.

Prendre en charge les patients dans leur globalité, en tenant compte de leur
environnement social, de leur culture et de leur vécu, n'est donc pas dénué de sens
et participe au succés de la prise en charge médicale. Les représentations sociales
étant construites par la mobilisation de différents savoirs profanes, nous allons
désormais nous intéresser a cette notion dont le réle parait prépondérant dans le

vécu d’'une grossesse.

1.4.3 - Construction du savoir profane

Le terme « profane » est défini dans le Larousse de la fagon suivante :
« personne qui n’est pas initiée a telle science ou a tel art ». (15) En anthropologie,
on parle de « savoirs profanes » par opposition aux « savoirs experts » ou
« scientifiques ». Dans le domaine de la santé en particulier, on parle de savoirs
profanes pour définir la compréhension des pratiques de santé par des personnes
non initiées (non professionnels de santé). Dans son étude sur la production des
savoirs profanes sur le diabéte chez des patients diabétiques a Bamako, Annick
Tijou Traoré explique qu’il y a plusieurs sources d’informations dans la construction
du savoir profane : le savoir communiqué par les professionnels de santé
(connaissance médicale), les échanges d’expériences entre patients, la propre
expérience que se constitue le malade, ou encore le savoir familial (traditions,
caractéristiques socio-culturelles) et le réseau de pairs. Ainsi, elle indique que la
connaissance, I'expérience et le savoir sont des entités différentes, la connaissance
et I'expérience étant des composantes du savoir profane, qui peut évoluer

constamment (acquisition d’'une nouvelle expérience personnelle, d’'un témoignage
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etc.) (39) Ce savoir profane est a I'origine d’'une compréhension, d’une perception
et d’'une représentation différentes de l'itinéraire thérapeutique, comme l'indiquent
les anthropologues Kotobi et Lemonnier : « Les expériences vécues en regard du
systéme de santé se transmettent au sein des familles et des réseaux de pairs. Ces
récits peuvent agir sur les perceptions et les choix des individus en se constituant
dés lors comme de vrais systémes d’orientation profane dans leurs itinéraires ».
(40)

La sociologue Béatrice Jacques en apporte une illustration concréte dans
son ouvrage intitulé « Sociologie de I'accouchement ». Elle a en effet étudié les
ressources utilisées par les femmes enceintes dans le choix du lieu
d’accouchement. Elle conclut ainsi que I'avis médical intervient de fagcon quasi
automatique, mais qu’il n’est pas suffisant dans I'orientation du choix des patientes.
Elles invoquent également le récit des pairs (témoignages de leur expérience de
I'offre médicale, tradition familiale d’accoucher dans telle ou telle maternité) pour
confirmer ou nuancer le choix du médecin, confrontant ainsi I'expertise

professionnelle et I'expertise profane. (2)

Nous avons donc vu que la grossesse physiologique était en elle-méme un
bouleversement psychologique, dont I'adaptation et la gestion sont mises a mal par
la survenue d’une éventuelle complication médicale de la grossesse, pouvant
conduire a des conséquences psychologiques pour la mere et développementales
pour I'enfant a naitre. Nous pouvons ainsi chercher a identifier les savoirs profanes
mobilisés par les femmes enceintes aboutissant a une représentation de leur
pathologie et de leur grossesse, et ce afin de la prendre en compte en vue

d’améliorer leur prise en charge thérapeutique.

-18 -



2 - Méthodologie

2.1 - Schéma d’étude

Afin d’explorer le vécu des femmes et de connaitre leur représentation de
la maladie et de I'hospitalisation, une étude suivant une démarche qualitative
semble étre le plus approprié. Le recueil de données s’est appuyé sur la conduite
d’entretiens semi-directifs enregistrés auprés de patientes hospitalisées au sein
d’un service de maternité située dans un CHU de la région Nouvelle-Aquitaine. La
conduite de ces entretiens permet une attitude peu directive de I'enquéteur, qui
laisse la patiente s’exprimer librement et avec ses propres termes en réponse aux
questions posées. Par ailleurs, I'enquéteur dispose aussi de la liberté de poser
d’autres questions non prédéfinies en rapport avec les réponses données par le
participant. La production des données est donc mutuelle : I'enquéteur et le

participant produisent ensemble I'entretien. (41)

Dans un premier temps, un stage sur le lieu d’étude a permis de prendre
connaissance des lieux et des acteurs et a contribué a découvrir le déroulement des
journées dans le service et les réactions des patientes. Ces premiéres observations,
ainsi qu’une revue de la littérature sur le sujet, nous ont guidé pour élaborer la grille

d’entretien et dégager les thémes pertinents a évoquer avec les patientes recrutées.

La grille d’entretien élaborée pour ce travail de recherche figure en annexe
I. Elle a été élaborée a I'aide du guide de questionnement de Kleinman au sujet des

Modéles populaires d’explications de la Maladie, évoqués précédemment (annexe

V). (38)
2.2 - Population

2.2.1 - Criteres d’inclusion

Les patientes recrutées pour I'étude devaient répondre aux critéres
suivants :
- étre agées d’au moins 18 ans ;

- parler le frangais, quelle que soit leur origine ;
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- étre hospitalisées dans le service depuis une semaine au minimum
pour une pathologie obstétricale et/ou fcetale (pathologie inconnue avant la
grossesse) d’apparition soudaine et inattendue. Les patientes hospitalisées
pendant une durée inférieure a une semaine a plusieurs reprises dans leur
grossesse ont également été inclues.

- étre a un terme de grossesse supérieur ou égal a 22 semaines

d’aménorrhée.

La barriére de la langue peut constituer un biais considérable dans le recueil

de discours. Nous avons donc choisi d’exclure les patientes non francophones.

Aprés concertation avec une psychologue du réseau de psychiatrie
périnatale réegulierement en contact avec ces patientes hospitalisées, nous avons
fixé la limite de la durée d’hospitalisation a une semaine minimum, afin de nous
entretenir avec ces femmes en dehors de la période d’annonce de I'hospitalisation,
qui constitue un choc par son caractére imprévu et sa durée souvent indéterminée.
D’aprés le DSM-IV (Manuel Diagnostique des Troubles Mentaux), les symptémes
du stress aigu disparaissent dans les 4 semaines suivant 'événement traumatique.
Dans notre cas, étant donné que les durées d’hospitalisation tendent a diminuer et
que ces femmes peuvent accoucher a tout moment, il nous a paru judicieux de

raccourcir ce délai a une semaine. (25)

Enfin, le terme de 22 semaines d’aménorrhée a été choisi afin de se situer
dans la période de viabilité foetale, selon TOMS. Nous avons en effet supposé que
le vécu de 'hospitalisation serait trop différent si I'enfant n’était pas encore viable et

que le risque de fausse couche précoce ou tardive était encore présent.

2.2.2 - Criteres d’exclusion

L’élément qui n’a pas été pris en compte dans le recrutement est la parité,
bien qu’il puisse constituer un biais dans la représentation que la patiente se fait de
son d’hospitalisation (enfant(s) a charge a la maison, organisation familiale etc.).

Cela nous a permis d’enrichir davantage notre échantillon.
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En revanche, I'existence d’'une pathologie antérieure a la grossesse
(diabéte, lupus érythémateux disséminé, syndrome des anti-phospholipides,
hypertension artérielle chronique etc.) ainsi que les grossesses multiples ont
constitué des criteres d’exclusion. Ces facteurs peuvent en effet favoriser la
survenue d’une pathologie obstétricale, ces patientes vivant dés le début une
grossesse trés suivie sur le plan médical. L’hospitalisation peut alors perdre son
caractéere inopiné, modifiant ainsi le vécu de la patiente. Il est en effet constaté que
les événements inattendus et soudains sont plus traumatisant qu'un événement

auquel nous nous sommes préparés. (41)

Aprés avoir réalisé les deux premiers entretiens, deux criteres ont été
ajoutés pour les entretiens suivants : patiente étant psychologue de formation et
patiente étant transférée d’'un département autre que la Gironde (distance
importante séparant la patiente et sa famille). En effet, nous avons interviewé deux
psychologues étant transférées d’établissements éloignés et avons supposé que si
toutes les patientes avaient un profil similaire, cela constituerait un biais dans notre

étude.

2.3 - Description et organisation du lieu de I'étude

L’étude s’est déroulée dans
l'unité de Grossesses a Haut Risque
d'un CHU de type lll en Nouvelle-

Aquitaine.

Ce service est situé au
deuxieme étage de la maternité et est

divisé en deux couloirs : aile nord et

Image 1 : Photo d'une chambre d’hospitalisation de la maternité

aile sud comprenant chacune 20 lits d’hospitalisation. Les patientes disposent d’'une
chambre individuelle avec lit médicalisé, placard de rangement pour les affaires

personnelles, télévision/WIFI/téléphone avec abonnement payant, salle de bain
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avec douche et toilettes personnelles. Un lit accompagnant peut étre ajouté dans la

chambre en cas de demande.

Chaque jour, deux sages-femmes sont présentes dans le service (deux
sages-femmes par aile) pour une garde de 12 heures consécutives : 7h-19h pour
'une et 9h-21h pour l'autre. Une sage-femme de nuit (par aile) prend le relai entre
21h et 7h. Une sage-femme coordinatrice assure I'encadrement et la gestion du
service. Ces sages-femmes se répartissent « numériquement » les patientes
présentes dans l'unité. Leur role est de rendre visite a ces patientes dans leurs
chambres afin d’effectuer un examen obstétrical complet avec surveillance
maternelle et foetale, et de proposer un accompagnement a la patiente lorsque la
charge de travail le permet (accompagnement psychologique, écoute, temps
d’échanges et discussions, préparation a la naissance et a la parentalité etc.). Un
médecin gynécologue-obstétricien accompagné d’un interne, de plusieurs externes,
de la sage-femme et de I'étudiante sage-femme effectue également une visite dans
la matinée. La conduite a tenir et la suite de la prise en charge sont discutées avec
la sage-femme référente de la patiente. Les médecins s’occupent essentiellement
du versant médical du dossier de la patiente, tandis que les sages-femmes, en plus
de participer aux décisions médicales, se positionnent également comme

interlocuteur privilégié des patientes sur le plan psychologique.

Lorsque la sage-femme le juge nécessaire, ou a la demande de la patiente,
une psychologue et/ou une assistante sociale visite(nt) les patientes afin de leur
proposer un accompagnement supplémentaire. Des activités sont également
proposées aux femmes hospitalisées par I'association des « blouses roses » : les
patientes peuvent se retrouver dans un espace dédié pour échanger et/ou réaliser
des travaux manuels (tricot, broderie, peinture etc.). Une médiathéque permet aux

femmes qui le souhaitent de pouvoir emprunter des livres.

Les matinées sont généralement réservées au passage du personnel
soignant et autres agents hospitaliers (prise des constantes par les aides-
soignantes, examen obstétrical par la sage-femme, passage du médecin, ménage
de la chambre, service des repas etc.). Cette répartition des tdches engendre une
multiplicité des visites tout au long de la matinée. Les aprés-midis sont plus calmes

et généralement dédiés aux visites des proches.
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2.4 - Période

L’étude s’est déroulée entre le 29 septembre 2017 (date du premier
entretien) et le 02 décembre 2017 (date du dernier entretien). Nous avons effectué
6 entretiens. L’idéal aurait été d’en obtenir un maximum, mais les divers critéres de
sélection (notamment la semaine d’hospitalisation requise, la durée des
hospitalisations étant de plus en plus revue a la baisse) ont rendu le recrutement

plus long dans le temps imparti pour réaliser cette étude.

2.5 - Modalités de recrutement

Durant la période souhaitée, nous avons régulierement fait un état des lieux
des hospitalisations en unité de grossesses a haut risque. A toute femme
hospitalisée répondant aux critéres de sélection de notre étude, nous avons remis
une note explicative au sujet de I'étude (annexe Il). Dans le cas ou cette patiente
était intéressée pour y participer, nous lI'avons ensuite rencontrée afin de lui
expliquer de vive voix I'objectif des entretiens que nous souhaitions réaliser, et
répondre a ses éventuelles questions. Les femmes ayant donné leur accord et signé
le consentement (annexe Ill) pour participer a I'’étude ont alors été visitées au cours
de leur hospitalisation pour I'entretien, qui a été réalisé dans leur chambre durant

les aprés-midi afin de ne pas déranger la prise en charge médicale du matin.

2.6 - Traitement des données

Une fois réalisés, les entretiens ont été intégralement retranscrits sur papier,
anonymisés puis détruits. Les phrases de relance, commentaires, non-dits,
remarques sur I'attitude, rires, etc. constituent également des éléments essentiels
a la compréhension et I'analyse de ces entretiens et ont été notés dans la
retranscription. Nous avons ensuite procédé a une analyse thématique de chacun
des entretiens. Dans un deuxiéeme temps, nous avons recoupé les thémes
principaux qui était ressortis des entretiens pris individuellement. Nous avons ainsi
obtenu nos résultats, que nous avons illustrés par des citations. Enfin, ces résultats
ont été confrontés a la bibliographie existante, ce qui a fait I'objet de notre

discussion.
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2.7 - Principes éthigues

Dans le cadre de ce mémoire de recherche, une déclaration a la CNIL
(Commission Nationale de I'Informatique et des Libertés) a été réalisée.
En outre, conformément a la déclaration d’Helsinki, les points suivants ont été
respectes :
- Information compléte des patientes se prétant a la recherche (annexe ) ;
- Signature d’un consentement libre et éclairé (annexe Ill) ;

- Respect de la vie privée, confidentialité des données.
Nous avons également sollicité et obtenu I'autorisation du chef de péle, du

chef de service et de la sage-femme coordinatrice de la maternité pour la réalisation

de cette étude.
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3 - Résultats

Au cours de cette étude, 6 patientes hospitalisées ont été recrutées et ont

participé aux entretiens. Le tableau récapitulatif de leurs profils figure ci-dessous.

Tableau 2 : Caractéristiques socio-démographigues des patientes interviewées

Terme le

Situation Profession Pathologie(s) et Durée d’hospitalisation lors
Profession ATCD obstétricaux jour de
maritale conjoint terme de survenue de I'entretien
I'entretien
Chargé PE, RCIU, et CIG
Femme 1, 30 ans Psychologue C G3P0O 33 SA 4 semaines
d’affaires (29 SA)
RPM et OA
Femme 2, 26 ans Psychologue C Menuisier G1PO 2743 SA 4 semaines et demi
(23 SA)
Agent des
Gérant
Femme 3, 42 ans Services M G7P4 RPM (25+1 SA) 28+4 SA 3 semaines
viticole
Hospitaliers
Préparatrice Ingénieur PNA (26+2 SA),
Femme 4, 28 ans M G1PO 30+5 SA 2 fois 4-5 jours
en pharmacie aéronautique CIG (29 SA)
Salariée
Agent
Femme 5,26 ans = (recouvrement C G1PO RPM (25+4 SA) 2742 SA 12 jours
immobilier
bancaire)
Auxiliaire de MAP sévere
Femme 6, 27 ans P Carreleur G1PO 31+5SA 9 jours
vie (30+4 SA)

Légende : C: Concubinage / M : Mariée / P : Pacsée / GxPx : Gestité (nombre
de grossesses incluant les FCS/IVG/IMG/MFIU), Parité (nombre

d’accouchements d’enfants nés vivants)

Nous n’avons eu aucun refus. Toutes les patientes sollicitées ont ainsi
accepté de participer a I'étude. La durée des entretiens a été comprise entre 42 min

pour le plus court et 1h35 pour le plus long.

N’ayant pas pris en compte la parité des patientes dans le recrutement, |l
est intéressant de noter que nous n’avons interrogé qu’une seule patiente multipare,
les 5 autres étant enceintes de leur premier enfant et n’ayant jamais été
hospitalisées. Toutes les patientes ayant participé a I'étude vivent en couple. Leur

moyenne d’age est de 30 ans environ, ce qui est représentatif de la population
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générale, puisque I'dge moyen de la mére a 'accouchement en 2017 en France est

de 30,6 ans (quelque soit le rang de naissance de I'enfant), selon 'INSEE. (43)

Apres avoir fait une analyse de discours de nos entretiens, plusieurs thémes
retrouvés systématiquement dans les discours des participantes ont pu étre mis en
évidence. Dans un premier temps, hous présenterons successivement ces themes,
puis nous évoquerons les principaux axes d’amélioration de [I'’hospitalisation

suggeérés par nos participantes.

3.1 - Les savoirs profanes autour de la grossesse

3.1.1 - La grossesse : un état méconnu sur le plan pathologique

Ces entretiens nous ont montré que le risque de pathologie pendant la
grossesse est fortement méconnu des femmes enceintes. Le seul risque
envisagé et appréhendé pendant la grossesse est le risque d’accouchement
prématuré. Or, sur nos 6 participantes, seule une patiente était hospitalisée pour ce
motif. Les autres n’avaient donc aucune connaissance de leur pathologie ni de sa

possible apparition.

« Non non, je n’en avais jamais entendu parler en fait. J'avais entendu parler de prématurés et de la
néonat, mais les deux pathologies que jai, je ne les connaissais pas du tout. Ca m’a paru tres
énigmatique jusqu’a ce que deux personnes m'expliquent ce que ¢a engendrait. Je ne savais méme
pas quels effets ¢a avait. Je me disais que si on mettait au monde un enfant prématuré, c’est parce

que le col se dilatait d’un coup, ou parce qu’on ne restait pas assez alitée » (Femme 1)

« Je ne pensais pas avoir de grosses pathologies comme ¢a qui pouvaient avoir des répercussions

graves et sur moi et sur le bébé » (Femme 4)

« J'avais entendu parler de plein de choses [...], mais je n’avais pas pensé qu’on pouvait rompre la
poche des eaux avant le terme. Pour moi, c’est quelque chose de complétement nouveau, c’est

l'inconnu total » (Femme 5)

« On m’a dit que j’avais une béance du col. Je ne savais méme pas que c’était possible, je ne savais

pas qu’on pouvait avoir un défaut du col » (Femme 6)
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Cette méconnaissance des pathologies de grossesse a eu pour
conséquence un déni et une dédramatisation des premiers symptomes chez
toutes nos participantes, avant qu’elles ne réalisent qu’il y avait réellement un

événement anormal nécessitant un avis médical.

« J'étais vraiment tres mal, et puis ¢a me grattait partout...Je trouvais ¢a bizarre [...] mais bon, je

me suis dit que je devais étre tres fatiguée » (Femme 1)

« J'ai eu des fuites, et j’ai cru que c’était des fuites urinaires parce que ¢a n’était pas beaucoup »
(Femme 2)

« Je me suis reposée jusqu’a midi. Je sentais que ¢a coulait mais bon, des fois on se dit « j’ai eu 4
grossesses avant et je n’ai jamais eu de rééducation du périnée, ¢a doit couler un peu comme ¢a,

si bébé appuie sur la vessie... » » (Femme 3)

« Je me suis demandée ce qu’il se passait mais sur le coup, je ne me suis pas inquiétée, je me
suis dit que je transpirais. Je me suis levée, je suis allée faire pipi, et je me suis recouchée »
(Femme 5)

Par ailleurs, certaines d’entre elles préférent penser qu'il ne s’agit pas d’'une
pathologie au vrai sens du terme. Le refus du terme « maladie » semble s’imposer
parfois comme une protection vis-a-vis de la peur et de l'agression que
représente cette hospitalisation dans leur grossesse. En effet, le champ lexical
de la frayeur et de I'angoisse sont présents: « terrorisée », « effondrée »,
« peur», « Stress », « angoisse », « anxiété », « nerveuse », ainsi que celui de
'agression « violence », « je me sens agressée », « il y a trop d’informations d’un
coup », « c’était assez direct », « c’était cash », « c’était violent sur le coup »,

« Cc’était brutal », « on m’arrache ma grossesse », « on me balance ¢a ».

« Moi déja, je ne le vois pas comme une pathologie. Je me sens handicapée, fragilisée, oui, mais je
n’ai pas Iimpression d’étre malade. J’ai plus I'impression d’étre la dans un coup de pas de bol que
parce que jai attrapé une maladie. Je me dis qu’il faut bien qu’on ait des mécanismes de défense

aussi » (Femme 2)

Le fait de ne pas connaitre ces pathologies, leurs conséquences ni méme

I'environnement hospitalier, et compte tenu du savoir courant qui circule a ce sujet,
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les participantes ont décrit des images faussées et angoissantes qu’elles se
faisaient de cet environnement, ou de l'issue de la grossesse et du devenir de

leur enfant.

« J'avais quand méme des images un peu terrifiantes en téte. Parce que le respirateur, c¢’est toujours
quelque chose qui m’a fait peur, d’imaginer mon bébé branché [...] La premiére chose a laquelle je
pensais a la naissance, c’est qu’on allait me I'arracher, me I'arracher parce qu'il faut bien qu’elle vive.
Finalement, il (le pédiatre) m’a dit qu’on avait toujours le temps de nous la laisser un petit peu »

(Femme 1)

« Alors moi jiimagine tout de suite le fait qu’on m’ouvre le ventre etc., enfin on ne connait pas trop »
(Femme 2)

L’analyse des entretiens nous a permis de découvrir et de lister les différents types

de savoirs que mobilisent les femmes hospitalisées pendant leur grossesse.

3.1.2 - Typologie des savoirs mobilisés pendant la grossesse

Quatre types de savoirs ont été identifiés lors de nos entretiens.

< Savoir médical véhiculé par les professionnels de santé

Les explications et réponses apportées par les professionnels de
santé dans le service de GHR semblent primordiales et prioritaires a toutes les
autres informations pour les patientes. Etant dans la méconnaissance de ce qui leur
arrive, celles-ci sont en attente et trés demandeuses d’explications claires,
notamment sur les conséquences de cette pathologie sur leur vie future et sur la vie
de leur enfant. Elles rapportent régulierement le fait de n’avoir pas pensé a certaines
questions lors de I'annonce, et avoir ensuite ressenti le besoin de les poser plus

tard lorsqu’elles cheminaient sur ce qui était en train de leur arriver.

« Le travail fait ici est énorme parce que j’ai toujours eu des explications claires, des réponses. On
m’a toujours bien expliqué a quoi tout correspondait, ce qu’il ne fallait pas dépasser...Les
informations sont beaucoup relayées par les sages-femmes [...] Au début, j'avais plein de questions,
et je paniquais de ne pas les avoir posées et finalement les sages-femmes reprenaient avec moi et

y répondaient » (Femme 1)
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« Apres, javouerai que c’est surtout au début que jai eu des explications médicales, avec les
annonces et tout ¢a. Apres en fait heu, ¢a a di étre repris par les sages-femmes et par eux qui sont

repassés (les médecins) » (Femme 2)

« Et puis la aprés, monsieur, heu le professeur S. est venu me voir et m’a dit que s’il naissait
maintenant, il serait petit parce qu’il ne faisait que 689 grammes, donc qu'il y avait des risques bien

sar. Il m’a bien expliqué tout » (Femme 3)

« Nous, on a la chance dans la famille d’avoir quelqu’un qui est sage-femme a Paris. Pendant mon
hospitalisation [...], j’ai pu discuter avec elle, elle me donnait son avis et tout ¢a, c’était rassurant. Et

on avait justement I'assurance qu’elle ne mettrait pas de filtre » (Femme 4)
« Je parle beaucoup avec les médecins, peut-étre pour me rassurer aussi, et puis il y a le pédiatre

qui est passé aussi [...] Il m’a rassurée sur le fait que méme si elle venait a naitre aujourd’hui, il y

avait un fort taux de survie » (Femme 5)

< Savoir véhiculé par les proches

La plupart des participantes ne connaissait personne de leur entourage
ayant souffert des mémes pathologies pendant la grossesse. Cependant, elles ont
trouvé des femmes ayant connu des situations similaires et qui ont joué un
réle important dans le vécu de cette grossesse. Elles semblent porter une
attention particuliere a ces témoignages qui leur permettent de mieux imaginer la

suite de leur grossesse et la prise en charge de leur enfant.

« Apres, jai surtout eu des contacts avec des gens a qui c’est arrivé sans que je le sache finalement.
Et c’était agréable de partager comme ¢a et de pouvoir évaluer un peu ce qui allait se passer un peu

apres, quels étaient les signes etc. » (Femme 1)

« Alors, jai ma belle-sceur qui a deux gargons, elle a toujours...bon ce ne sont pas des grands
prémas si vous voulez, mais le premier qui va avoir 13 mois, il est né 1 mois et demi a 'avance, donc
il pesait 2,1 kgs et le dernier qui devait arriver le 24 janvier est arrivé le 26 novembre. Donc elle a
accouché sur Libourne, je crois qu'il faisait un peu moins de 2 kgs, 1,8 ou 1,9 kgs et elle a perdu les
eaux elle aussi en avance. Et puis, le bébé est allé en néonat, il a été branché et tout, et on est allé

le voir, bon » (Femme 3)

C’est aussi par ces témoignages uniques que les patientes se construisent
une connaissance de ces pathologies, conduisant parfois a des idées fausses, telles
que si la poche des eaux se rompt, 'accouchement survient de fagon imminente et

inévitable.
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« Dans ma téte, quand la poche des eaux se perce, les gens accouchent » (Femme 2)

« Ah oui, pour moi, si je perdais les eaux, j'accouchais » (Femme 3) [il s’agit de la participante
dont la belle-sceur a accouché prématurément suite a la rupture de la poche des

eaux de fagon prématurée]

Ces témoignages, issus de personnes proches dans I'entourage de ces
patientes, entrent parfois en confrontation avec le discours médical, laissant les

patientes dans le désespoir et I'incompréhension.

« Je connais quelqu’un de Périgueux qui a eu le méme probleme que moi, a peu pres au méme
stade de la grossesse, et apparemment le bébé en grossissant aurait colmaté un peu la fissure de
la poche des eaux. Quelqu’un m’a dit, c’est rare ou ce n’est pas rare je sais pas, mais ¢a peut arriver.
J’en parle a une interne et elle me dit que ce n’est pas possible : « vous avez rompu, vous avez
rompu » Et je sais que c’est ¢a que jai (une rupture de la poche des eaux) mais dans ma téte, ¢a

me fait de I'espoir de me dire que c’est plus une fissure qu’une rupture » (Femme 2)

« Savoir véhiculé par « Les Blouses Roses »

L’association nationale des « Blouses Roses » est présente dans de
nombreux services hospitaliers dont le service de maternité. Elle organise des
rencontres tous les lundis de 13h30 a 16h30 dans le service de GHR, permettant
ainsi aux femmes enceintes hospitalisées de se rencontrer et de participer a
des activités manuelles ensemble, pour créer des « doudous » ou autres objets

destinés a leur futur enfant.

Les patientes décrivent ce moment comme une occasion unique de
comprendre ce qui leur arrive grace a des témoignages de femmes vivant la méme
chose et parfois plus avancées dans la grossesse. Elles se soutiennent dans
I'épreuve et I'inquiétude et peuvent laisser libre cours a leurs émotions, trés souvent

comprises et partagées par toutes les femmes présentes.

« C’est un univers énorme d’avoir ce temps-la avec d’autres mamans qui vivent toutes la méme
chose, des mamans qui sont aussi maintenant en néonat, enfin dont le bébé est en néonat. Elles
montrent des photos heu, il y a quelque chose d’apaisant [...] On a besoin de comprendre ce qui

nous arrive, de voir que c’est possible, que ¢a se passe bien » (Femme 1)

« Ca m’a donné envie de parler un peu plus de moi parce que j'avais I'impression qu’elle pouvait me

comprendre » (Femme 2)
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« Oui, ¢a me plait de pouvoir aller voir d’autres dames, de discuter un peu... » (Femme 3)

Cette activité commune s'impose comme un moment sacré de la semaine
pour ces femmes souffrant de solitude et « d’inquiétude », ou encore
« d’impuissance ». Outre le fait d’étre un endroit permettant de partager ses
emotions et ses préoccupations, c’est également un moment privilégié pour
développer sa créativité et fabriquer des choses pour son enfant. Cela semble
d’autant plus important pour des femmes privées de leur congé maternité et du

plaisir de préparer la chambre de leur bébé et de faire les achats.

« On attend le lundi avec impatience, ¢a fait vraiment partie de notre emploi du temps [...] C’est un
grand moment, parce que c’est la ot on se parle. Tout ce que j’y fais, c’est hyper important, ¢a permet
de se dire que son bébé n’est pas la mais qu’on peut faire des trucs pour lui. Ca dégage des choses
qu’on ne supposait pas de soi alors qu’au départ, on est un peu empéchée par tout ¢a, on se contente

de faire juste un peu de peinture » (Femme 1)

Bien que cet événement soit décrit par les femmes comme un grand
moment, deux d’entre elles déclarent toutefois avoir appréhendé, voire méme hésité
avant de s’y rendre, par peur d’entendre des témoignages inquiétants et par instinct
de protection et de déni. L’équipe médicale a alors joué un réle important afin de les
pousser a dépasser leurs préjugés et a s’inscrire. Elles en ont souvent tiré un grand
bénéfice, bien que décrivant parfois des difficultés a comparer leur situation a celle

des autres.

« Bon, la premiére maman que j’ai rencontrée m’a dit qu’elle était restée un mois et demi et la je me

suis tout de suite demandé comment j’allais faire » (Femme 1)

« C’est sympa mais pour moi il y a des deux. Comme je suis encore dans les plus jeunes on va dire,
Je vois des mamans avec un énorme ventre et qui parlent de 32-34 SA et je vous avouerai que du
coup...il y a méme une fois ou je suis repartie ici pour pleurer parce que je me suis dit que moi j'en
étais loin. Et puis des fois, elles racontent des trucs liés a leur situation, pertes de sang,
machin...alors que moi j’ai plus envie qu’'on me parle d’autres trucs type popote ou je sais pas »

(Femme 2)
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« Savoir véhiculé par Internet

Le dernier type de savoir profane mobilisé par les participantes circule sur
Internet. La moitié des patientes interviewées (3) indiquent avoir cherché des
réponses a leurs questions sur internet, lorsque les médecins n’étaient pas
disponibles pour y répondre, ou en complément des explications médicales
données. Les blogs tenus par des femmes ayant vécu ce type de grossesse ou
encore les forums et vidéos en ligne, leur permettent de trouver une variété de

témoignages communs a ce qu’elles ressentent.

« Ah ben de suite sur Internet. J'ai cherché des réponses pendant que j'étais aux urgences a
attendre. Je suis allée regarder, j’ai vu que ¢a c’était passé pour d’autres personnes, j'ai vu comment
¢a c’était fini pour ces personnes...heu, j’ai vu qu’apres effectivement on pouvait tenir longtemps

dans cette situation » (Femme 5)

« Du coup, moi, c’est Internet et les youtubeuses qui font des blogs qui m’ont aidée. Et je n’aurais
Jamais cru dire ¢a, mais heureusement que les chaines youtube existent parce que c’est vraiment
elles qui m’ont aidée dans mes recherches. [...] Jai trouvé des réponses a ce qu’il se passait
semaine par semaine. J'ai passé la premiere nuit sur Internet. J'ai regardé toutes les émissions

possibles et imaginables sur les prématurés » (Femme 6)

Nous constatons donc a lissue de cette premiére partie que dans la
majorité des cas, les femmes ne semblent pas avoir connaissance des pathologies
possibles pendant une grossesse, hormis le risque d’accoucher prématurément.
C’est probablement cette méconnaissance et ce versant inconcevable qui conduit

a un choc important et un stress aigu lors de I'annonce de la mauvaise nouvelle.

3.2 - L’annonce de la pathologie : un choc inoubliable

3.2.1 - Une pathologie inattendue

Les participantes ressentent un réel choc compte tenu du fait que se
produit pendant leur grossesse un événement inconcevable auparavant pour
elles. La majorité d’entre elles vivent leur premiére grossesse, et ne disposent donc
d’aucun élément de comparaison. L’unique participante multigeste multipare parait
la moins choquée par cette hospitalisation (ayant déja été hospitalisée quelques
jours pour une grossesse précédente). Elle décrit un Iéger sentiment de peur a son

arrivée aux urgences, mais avoue avoir rapidement été rassurée par la prise en
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charge médicale. En revanche, pour les autres participantes, la grossesse était
synonyme des petits maux connus du grand public : asthénie, nausées et
vomissements, mais une grossesse epanouie et heureuse par la suite.
L’inimaginable se produit donc pour elles, avec a la clé un réel choc psychologique

qu’il convient de prévenir et de prendre en compte.

« Elle est perturbante quand méme (la grossesse) heu,,..moi je ne m’attendais pas a étre si
longtemps loin de chez moi. Je ne sais pas, je ne me faisais pas a cette idée-la. C’est que quand

méme, voila, je n’avais pas imaginé ma grossesse comme ¢a » (Femme 1)

« Moi, je pensais qu’a partir du 4¢™ mois, j’allais étre bien tranquille, vu qu’il n’y avait plus de nausées
et plus de soucis de vomir ou des choses comme ¢a. Je commengais a me sentir mieux. Mais en
fait non. J’ai toujours eu I'impression pendant cette grossesse qu’au moment ou je commencgais a

me sentir mieux, il y a autre chose qui arrivait » (Femme 4)
« Le matin, j'étais allée au boulot, I'apres-midi, j'avais pris un petit laps de temps pour faire mon

échographie, et d’un coup, je me retrouvais aux urgences, on me disait que je n’allais pas reprendre

le travail, que je risquais ¢a, qu'il risquait ¢a (le bébé) ...C’est...enfin c’est dur quoi » (Femme 2)

3.2.2 - Le choc de l'annonce et de l'arrivée aux urgences

Les termes employés par les participantes pour décrire ce moment
particulier de leur grossesse sont forts : « choc », « apocalypse », « douche
froide », « coup de massue », « sidération », « catastrophe », « brutal »,
« panique a bord », « cauchemar ». Les conjoints semblent également vivre cette
arrivée comme un moment unique particulier, au cours duquel ils ressentent une
agitation angoissante autour d’'eux, de méme que leur est fourni un flot

d’informations toutes aussi inconcevables les unes que les autres.

« Ils nous ont tout annoncé. Ills m’'ont branché de partout, le monito, la perf’ heu...ll était 2h du mat’,
¢a criait partout, c’était...Le médecin est arrivé et m’a dit « On vous prévient, vous avez deux
pathologies, si vous passez une semaine, on sera contents ». Il y avait quelqu’un sur un brancard,
une autre qui hurlait sur une chaise, enfin bon ¢a paraissait complétement apocalyptique les

urgences » (Femme 1)
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« Mon conjoint, je I'ai senti effondré et surtout tres impuissant. Ouais c’était éprouvant, j’ai senti que
c’était tres éprouvant pour lui, surtout quand on lui a dit qu’on allait me garder. Au départ, il était dans

le déni un peu, il pensait qu’on allait juste faire des examens supplémentaires » (Femme 1)

« On comprend pas, on se dit « non, ce n’est pas vrai, ce n’est pas nous, ¢a ne peut pas étre le

cas » » (Femme 2)

« Oui, j’ai eu un peu peur, mais moins que le papa quand méme. Il est passé par toutes les couleurs

lui » (Femme 3)

« J'ai eu énormément d’informations, je ne savais plus, il y avait trop de choses et ¢a m’a

énormément stressée. J’avais la douleur, enfin je ne savais plus quoi faire » (Femme 4)

« C’était un peu violent sur le coup parce qu'on m’a dit qu’il y avait 50 a 75% de chances que
j'accouche dans la semaine. On m’emmene en salle d’accouchement. Ca fait bizarre de voir la salle

d’accouchement si t6t dans la grossesse » (Femme 5)

« Et la, elle me dit — je m’en souviendrai toute ma vie je crois, je le raconterai méme a mes petits-
enfants — « vous allez accoucher cette nuit ». Entre temps, il y a une dame qui me met une piqdre
dans les fesses, une autre qui vient pour me faire I’échographie, on me déshabille, on me met la
blouse d’hépital, on me met la perfusion. Et la, tout va trop vite, j’entends mais sans entendre. On
me dit qu'on va m’emmener en salle de travail. Il y a des gens qui sont venus me voir, un pédiatre.
Et la, on essaie de m’expliquer que si j'accouche, mon enfant va en couveuse parce que ses

poumons ne sont pas préts » (Femme 6)

La date de cette annonce, qui a bouleversé leur grossesse et leur
représentation de la grossesse, les a marquées et leur a laissé envisager une
éventuelle future grossesse plus compliquée psychologiquement et plus

angoissante.

« On n’est pas dans l'idée d’avoir un enfant unique donc heu...oui, il y aura une date, ¢a c’est sdr.

Je pense qu’a mon 6™ mois...Parce que cette date-la, elle est gravée » (Femme 1)

3.2.3 - Une sidération suivie de peur et d’angoisse

Les premiéres émotions décrites par ces femmes sont assez similaires. Il
est intéressant de noter qu’avant la peur ou I’angoisse décrite dans un second
temps, accompagnées des premiers questionnements, le premier ressenti est

la sidération, I'incompréhension, I’état de choc.
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« On est completement abasourdis quoi. On pensait « mais une semaine de quoi ? » » (Femme 1)

« Je suis choquée, ah je suis choquée. Je ne réalise méme pas, je suis choquée. Je suis la mais

sans étre la » (Femme 6)

Les premiéres heures passées aprées I'annonce, une fois au calme dans la
chambre d’hospitalisation, la sidération laisse place a la peur et aux angoisses,
les premiéres questions apparaissent, ainsi que les premiéres inquiétudes.
C’est a ce moment qu’interviennent les sages-femmes, dont le réle est essentiel
dans I'accueil de ces couples. Les participantes décrivent le besoin de reprendre

les informations calmement et d’étre rassurées.

« Alors la j'étais terrorisée. Je me suis dit « Elle n’y survivra pas, on n’y arrivera pas, mon bébé ne
survivra pas, c’est sar ». Heureusement quand on est monté dans le service, il y avait une sage-
femme a heu...3h du mat’il devait étre. [...] La elle a repris tout ¢a, elle a repris, beaucoup. Elle nous

a beaucoup parlé » (Femme 1)
« Non mais j’ai eu peur hein, c’est vrai que jai peur » (Femme 3)

« Je n’ai pas eu le sentiment d’avoir peur — enfin j’ai eu peur d’accoucher avant le terme — mais je

me sentais angoissée, nerveuse » (Femme 4)

« L’attente a été longue, j’ai eu le temps de bien réfléchir. J’ai eu un peu peur, parce qu’au niveau
du terme, j'étais a 25+ heu...5 du coup, donc c’est trop tét. Je me suis demandée comment ¢a allait
se passer si elle naissait maintenant. Dans un premier temps, j'ai demandé quel était le taux de

survie [...] » (Femme 5)

« Jai peur, je me dis que je vais accoucher, jai peur. Je me dis que rien n’est prét pour I'accueillir,
Je n‘avais pas commencé sa valise, j'en suis encore au stade de laver ses petits vétements. Je leur
dis que je veux allaiter mais je ne sais méme pas si c’est possible quand on accouche

prématurément » (Femme 6)

Enfin, deux d’entre elles décrivent aprés les premiers jours d’hospitalisation,
un sentiment de colére liée au fait d’étre hospitalisée, d’avoir une grossesse

compliquée, une colére de devoir accepter que cela leur arrive a elles.
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« A chaque fois qu’il nous arrive un truc, on se demande pourquoi. Je me sens en colere parce que

j’en ai marre. On cherche toujours une bonne raison pour la colére que I'on ressent » (Femme 4)

« Au début, on en veut un peu a la terre entiere : pourquoi moi et pas les autres ? Pourquoi moi jai
pas une grossesse magique comme toutes celles qui me disent « tu verras, au 2é™¢ trimestre, tu as
I'hormone ou tu te trouves belle, jolie...Pour moi, étre enceinte, c’est pas du tout joli, je le vois plus
comme une contrainte [...] Et puis aprés, on finit par accepter et on se dit que c’est pour la bonne

cause. On accepte son sort » (Femme 6)

Ces femmes semblent donc traverser une période délicate dés I'annonce
de la pathologie, pendant laquelle s'imposent des émotions fortes : la sidération, la
peur, I'angoisse et la colére. Aprés avoir étudier le phénoméne d’acceptation de
I'hospitalisation, nous allons aborder la suite du déroulement de la grossesse dans

le cadre de la maternité.

3.3 - Une grossesse centrée sur son propre corps et sur son bébé

3.3.1 - Un bouleversement physique

Nous avons tenté de comprendre comment les patientes vivaient cette
grossesse a I'hopital, et quel impact avait la pathologie sur cette grossesse, que ce

soit sur le plan physique ou moral.

Les patientes affirment toutes se focaliser beaucoup plus sur le corps
et les symptomes du fait d’étre alitée et « enfermée entre quatre murs ». Dans
la vie courante, aux termes auxquels nous avons fait les entretiens, les femmes
enceintes sont encore susceptibles de travailler et ignorent parfois certains
mouvements actifs foetaux ou finissent pas s’y habituer. Dans ce contexte, cela
semble trés différent. En outre, certaines pathologies sont désagréables a supporter
physiquement, que ce soit en raison de signes fonctionnels d’hypertension
(acouphénes, phosphénes, céphalées, barre épigastrique), une rétention
hydrosodée majeure (créant des cedémes), un prurit nocturne, ou encore des

métrorragies ou pertes de liquide amniotique.

« Le fait de se gratter comme ¢a sur des choses un peu invisibles, c’est bizarre, c’est un sentiment
tres étrange et trés angoissant quand ¢a monte comme ¢a la nuit [...] On sent dans le corps que

quelque chose déraille, on ne sait pas quoi, mais on sait trés clairement que quelque chose déraille
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[...] La tension dans mon corps, c’était tres compliqué, parce que javais I'impression que j’allais

m’évanouir tout le temps » (Femme 1)

« J'ai I'impression de beaucoup plus me focaliser sur mon corps, et vu que je suis dans le service
de grossesses pathologiques, tout ce qui m’arrive me parait pathologique alors qu’en fait, il y a la
grossesse qui se déroule quand méme malgré tout [...] J'étais comme ¢a dans mon lit et je me disais
qu’il ne fallait pas que je bouge parce que si je bougeais, je pouvais perdre le peu de liquide que

javais refait... » (Femme 2)

« J'essaie juste de bien faire attention a si je ressens le bébé bouger ou pas, et j’ai Iimpression que

plus j’y pense, moins je le sens. Je me focalise trop dessus et c’est perturbant » (Femme 4)

« Je crois que je suis plus attentive @ mon corps et a ce que je peux ressentir. Comme les
contractions ou les trucs comme ca. Et je fais plus attention aussi quand elle me donne des coups »
(Femme 5)

« Comme je suis couchée, je suis plus a I’écoute de mon corps » (Femme 6)

3.3.2 - Un bouleversement moral

Sur le plan psychologique, nous savons qu’une grossesse constitue un
bouleversement. Ces femmes hospitalisées ont la difficulté supplémentaire de vivre
une grossesse trés différente de ce qu’elles avaient imaginé, et de faire face a des
inquiétudes graves au sujet de leur propre santé ou de la vie future de leur bébé.
Le bouleversement psychologique parait dés lors logiquement encore plus

intense.

« J'ai quand méme un peu lIimpression qu’on m’arrache cette expérience. J’attendais beaucoup du
congé maternité, avoir le temps, faire la valise, préparer les affaires. Ca ne se passera pas comme

ca et j’ai di me faire a cette idée » (Femme 1)

« Méme au début de la grossesse, j'ai commencé a prendre conscience que j’avais besoin de voir
un psychologue pour discuter de beaucoup de choses qui remontaient, et du coup il y avait tout ce
chamboulement. Pour moi c’était compliqué, et limite, je n’étais pas forcément heureuse au début

de ma grossesse » (Femme 4)
« Franchement, le moral n’est pas le méme du tout. C’est dur a encaisser, j'ai impression de ne pas

profiter de la fin de ma grossesse, alors qu’a priori, je suis censée étre dans la meilleure période ou

on est censée profiter de tout ¢ca » (Femme 5)
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« J’ai une grossesse trés mélancolique, je me referme sur moi-méme. Je suis tres triste, je pleure
pour un oui ou pour un non. J’en avais marre de moi-méme au début, je n’aimais plus la personne

que j’étais devenue » (Femme 6)

3.3.3 - Un lien particulier avec le bébé

Dans l'inquiétude de cette grossesse, ces femmes ont pris le parti de parler
a leur bébé (encouragées par les équipes médicales) afin de le rassurer, de lui
expliquer, de lui demander de rester encore le plus longtemps possible en elles etc.
Elles partagent beaucoup d’émotions fortes avec leur bébé alors qu’il n’est
pas encore né, et initient déja une relation particuliere de confiance et de

protection avec lui.

« Je lui parlais, je lui faisais confiance, je sentais au fur et a mesure que ¢a passait, qu'elle était

vraiment vraiment vivante » (Femme 1)

« On n’a pas encore d’enfant mais quelque part, on tire une ressource, et je sais pas, on a l’'angoisse
mais en méme temps, on a une sorte de force ou on se dit qu'il faut y aller [...] Je me suis dit que
c’était important ce que j’allais diffuser par le mental, donc tout bétement, je prenais youtube et je lui
chantais des Walt Disney [...] Je lui parle assez souvent et j’essaie de lui donner des mots doux, de

lui transférer de 'amour. Il s’accroche, alors nous aussi on doit s’accrocher » (Femme 2)
« Je suis plus attentive a elle. C’est peut-étre I'avantage par rapport a avant. Quand j'entends des

mamans se mettre en travail le soir, je me dis heureusement qu’elle est encore dedans et je lui dis

« tu ne sors pas, y’a pas moyen, tant pis si je regarde la télé toute la journée » » (Femme 5)

3.3.4 - Une grossesse imprégnée de culpabilité

Deux types de culpabilité percent dans les déclarations des participantes.
En premier lieu, la culpabilité d’avoir fait quelque chose qu’il ne fallait pas et
qui aurait pu causer la pathologie. Bien que la plupart de ces pathologies soient
souvent causées par des événements indépendants de la volonté des meéres, une
de leurs premieres réactions est systématiquement la recherche d’'une cause a cette
situation. Une femme enceinte se sent I'instinct et le devoir de protéger son enfant
et un événement pathologique dans la grossesse met a mal cet instinct, donnant

I'impression a la future mére de n’avoir pas su protéger son bébé.
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« Tout de suite, je me suis rendue tres coupable. Je me suis demandée si j'avais bien mangé, bien

bu suffisamment d’eau, parce que je sais que je ne bois pas beaucoup d’eau » (Femme 1)

« Je me suis culpabilisée, parce que c’est arrivé a la fin d’une grande marche [...] et puis a un
moment, j’ai utilisé un désherbant, j'avais mis des gants, javais des manches longues, c’est mon
compagnon qui avait fait le mélange. Mais sur le coup, je me suis dit « mince, si ¢a se trouve, ¢a

vient de ¢a et c’est moi qui ai fait du mal au bébé sans le vouloir » (Femme 2)

« Je me suis sentie coupable, je me suis dit que je n’avais peut-étre pas fait les choses

correctement » (Femme 4)

« Quand on m’a annoncé que j’allais accoucher, je m’en suis voulue parce que je me suis dit qu'il
avait peut-étre ressenti que je n’aimais pas étre enceinte, et du coup je me suis sentie coupable. Je

me suis posée plein de questions » (Femme 6)

En deuxiéme lieu, les patientes se sentent coupables d’avouer qu’elles
sont impatientes que cela se termine et qu’elles aimeraient accoucher au plus
vite. A leur sens cette impatience révele de I'égoisme, sachant qu’elles ont
conscience qu'il serait préférable pour leur bébé que la grossesse se poursuive le
plus possible. L’hospitalisation est donc paradoxale pour elles : plus elle est longue,

plus elle est difficile pour elles, mais a I'inverse elle est meilleure pour leur enfant.

« Je me dis que je veux vraiment que ¢a se finisse, et en méme temps je m’en veux de me dire ¢a

parce que je ne veux pas qu’il naisse trop vite » (Femme 4)

« Parfois je culpabilise parce que je me dis que j’ai hate qu’elle sorte, parce que j’en ai marre d’étre
la. Apres je me dis que c’est égoiste de penser ¢a parce qu'il vaut mieux que ¢a dure pour son bien
a elle » (Femme 5)

3.4 - L’hospitalisation : une notion de temporalité omniprésente

Un des thémes fondamentaux révélés par les entretiens est celui de la
temporalité. En effet, la notion de temps intervient a de nombreuses reprises :
l'incertitude au sujet de la durée de la grossesse, de la durée de I'hospitalisation, de

I'organisation des journées pendant lesquelles les femmes trouvent le temps long,
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le fait que le temps s’arréte pendant cette hospitalisation ou elles sont alitées alors

gu’elles sont habituellement trés actives etc.

3.4.1 - Des caps a passer

Les participantes étant hospitalisées a des termes relativement précoces
de leur grossesse, nous avons pu observer qu’elles se fixent systématiquement
des « caps » a passer. L’expérience montre qu’habituellement, les femmes vivant
une grossesse physiologique ne connaissent pas toujours exactement le terme de
leur grossesse (en semaines d’aménorrhée) mais plutot leur mois de grossesse.
Lorsqu’il s’agit d’'une grossesse compliquée pouvant s’arréter du jour au lendemain,
les femmes insistent sur le fait qu’un jour de plus est un jour gagné pour le bien-étre
de leur enfant, et savent systématiquement le nombre de jours qu’il leur faut tenir
pour passer le seuil de viabilité, le seuil au-dessus duquel leur enfant pourra naitre
par voie basse, ou encore le seuil au-dessus duquel un déclenchement sera

nécessaire etc.

« Quand on a heu passé le cap des 30 SA, c’était positif, c’était bien » (Femme 1)

« Je commence a étre un peu plus sereine, parce que la on me disait le cap de la 26¢™ semaine, et
la jarrivais sur la 27éme semaine lundi dernier...Moi ma nouvelle semaine commence le mardi
donc...moins maintenant mais comme je sais que 28, mais surtout 29, c’est la fin de la grosse
période, jai peur qu’il se passe quelque chose et de ne pas passer le cap [...] Moi, comme je trouve
¢a long, je me fixe des demi-caps : midi et minuit, parce qu’un enfant, ca se développe vite donc

déja, c’est ca de gagné et puis ¢a fait plus court a arriver midi et minuit » (Femme 2)

« Je serai contente si j’arrive a tenir jusqu’a demain, je serai a la 33 semaine, ¢a sera toujours ¢a

de gagné, et apres, chaque jour est un jour de gagné » (Femme 6)

Ces femmes vivent donc leur grossesse au jour le jour dans lincertitude des

prochains événements.

« Depuis le début de ma grossesse, il ne m’arrive que des imprévus, alors jarréte de prévoir

maintenant » (Femme 6)
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3.4.2 - L'incertitude du lendemain : le plus difficile a supporter

Bien que I'ennui et la solitude soient unanimement considérés comme un
des facteurs les plus difficiles a supporter dans I'hospitalisation, les participantes
avouent toutes étre particulierement angoissées a I'idée de ne pas pouvoir
prévoir la suite de la grossesse. Elles subissent toutes des examens médicaux
trés réguliers, comme des bilans sanguins ou des échographies, afin de surveiller
I'évolution maternelle et foetale de la pathologie, et ce dans I'objectif de pouvoir
induire la naissance rapidement si I'état maternel ou fcetal le nécessite. Ainsi, ces
patientes sont tributaires de décisions médicales qui peuvent parfois étre

soudaines.

« Et puis je trouve que le truc vraiment difficile des pathologies la quand méme que j’ai ici, c’est que
tout peut basculer d’un coup quoi...¢a c’est vraiment le pire de tout, méme plus difficile que d’étre

ici » (Femme 1)

« Pour moi le plus dur c’est de vivre dans le contexte de I'angoisse et que chaque journée soit longue

et qu'on se dise +1, +2, +3...c’est cette attente qui est difficile » (Femme 2)

« On doit surveiller le bébé et comme c’est un bébé qui bouge beaucoup, dés que c’est un peu moins
le cas, on stresse et on nous dit qu’il faut qu’il continue a bien bouger [...] Le plus inquiétant c’est de
surveiller tout le temps, tous les jours jusqu’a la naissance » (Femme 4)

« On n’a pas de de date précise de quand je vais sortir, donc ¢a pour moi, c’est ce qui est le plus

dur » (Femme 5)

3.4.3 - L’hospitalisation : une parenthése dans la vie active

L’hospitalisation est globalement percue comme une « prison » dans
laquelle les femmes se sentent « enfermées entre quatre murs ». Elles décrivent
des journées trés longues, un temps qui défile trés lentement, notamment

I'aprés-midi.

« La maintenant, le temps devient trés long. Le matin, il y a toujours du monde, ¢a passe, et puis

apres il y a les visites, et puis apres vient 17h, 18h et la c’est horrible » (Femme 1)
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« Le plus dur, c’est quand je n’ai pas de visite le dimanche surtout, alors ¢a c’est la mort. Autant la
semaine, ¢a ne me dérange pas, mais le dimanche c’est dur quand méme. J’ai la visite le samedi

mais alors le dimanche... » (Femme 3)

« Et finalement, moi je suis enfermée entre quatre murs, allongée toute la journée » (Femme 5)

L’hospitalisation constitue un « repos forcé », une parenthése dans
leur vie active. Les patientes sont donc partagées entre le soulagement d’avoir un
peu de repos dans la grossesse, qu’elles n’auraient pas eu si elles étaient a
I'extérieur (vies professionnelle et familiale), et la solitude et I'ennui dont elles

souffrent toutes.

« Ici, je me repose, je ne fais rien, alors qu’a la maison je cours tout le temps. Pour pouvoir me reposer, il faut

que je sois ici » (Femme 3)

Cependant cette difficulté a supporter l'incertitude et I'angoisse qui en
découle est paradoxalement rendue plus facile par le fait d’étre a I'hdpital.
L’hospitalisation induit donc un sentiment paradoxal chez ces femmes, qui se
sentent extrémement seules et angoissées, mais qui en revanche pour la

plupart ne souhaiteraient pas étre chez elles.

« Ce qui est rassurant, c’est qu’'on est sur place. Bon, voila, on est sur place, et s'il y a quoi que ce
soit, on peut descendre au bloc tout de suite, le bébé est pris en charge. C’est ce qu'il faut se dire »
(Femme 3)

« J’ai intégré l'idée que je pouvais sonner 'alarme a tout moment en disant « help, j’accouche ! »
mais du fait que je sois a I'hdpital, je suis hyper rassurée parce que j’ai qu’a sonner et je serai prise

en main » (Femme 6)

3.4.4 - Comparaison d’une journée type vécue par une patiente et d’une journée

type vécue par un soignant

En qualité de soignant, nous percevons nos journées de garde trés
différemment des patientes, qui décrivent beaucoup I'ennui et le temps long. Nous
avons choisi de comparer les deux versions d’une journée type vue par un soignant

et vue par une patiente.
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< Journée type décrite par deux patientes

« Le matin, c’est tout ce qui est médical. La douche, le petit-déjeuner, le monitoring, les médecins,
les sages-femmes pour voir si ¢a se passe bien...non non, ¢a va, le midi est vite arrivé. Ah, le matin,
¢a passe vite. En principe, je suis réveillée quand ils viennent pour la prise de sang. Et aprés, si j’ai
envie de me rallonger un peu apres le petit-déjeuner, je peux. L’'apres-midi, j'éteins la télé de 13h30
a 17h. Je me pose dans mon lit, je dors a peu prés 1h. Et sinon pour m’occuper, je fais les mots
fléchés, les mots croisés, le sudoku...On fait un petit tour sur le téléphone, on appelle...ca va »
(Femme 3)

« Ben le matin, on est levées super tét | Bon, maintenant, il y a certaines aides-soignantes avec qui
Je m’entends bien qui me servent le petit-déjeuner en dernier parce qu’elles savent que je suis plutét
leve-tard [...] Aprés c’est tension, température, je petit-déjeune, jattends qu’on me mette le
monitoring donc ben des fois c’est tét et des fois c’est plus tard ! Aprés je prends ma douche, et
apres c’est déja le repas de midi. Le matin, ¢a passe plutét vite, ¢a tient compagnie, jaime bien.
Mais I'aprés-midi...parfois je dors pour faire passer le temps mais apres j'ai du mal a trouver le
sommeil vers 1h ou 2h du matin, donc je me force a ne pas dormir I'apres-midi mais ce n’est pas

simple parce qu’a part la lecture et la télé...il n'y a pas grand-chose d’autre a faire ici » (Femme 5)

< Journée type décrite par une sage-femme en poste fixe dans le service de
GHR

« Le matin apres les transmissions qui durent jusqu’a 7h20-7h30, je m’occupe des bilans sanguins
et de la distribution des médicaments qui manquent. Personnellement, j'essaie de passer dans
toutes les chambres pour voir comment vont les patientes, et au moins dans les chambres qui ont
posé un probleme dans la nuit si je ne peux pas voir tout le monde. A 9h, nous avons a nouveau des
transmissions avec la nouvelle sage-femme. Je fais ensuite le tour du matin avec examen clinique,
en méme temps que je pose le monitoring et que je remplis le dossier sur I'ordinateur dans la
chambre. A cela s’ajoute plus ou moins la visite médicale si elle a lieu. C’est I'apres-midi que je passe
le plus de temps dans les chambres, a parler de tout et de rien, de ce dont ont besoin les patientes,
a faire de la préparation a la naissance, a parler de santé environnementale. Je m’assois et je discute
avec elles. Pour finir, entre 19h et 20h30, j’aide a ramasser les plateaux repas et j'en profite pour

retourner un peu dans les chambres voir si ¢a va. »

Nous pouvons donc constater comme nous I’avions imaginé que les
journées ne se déroulent pas de la méme fagon et ne sont surtout pas pergues
de la méme maniére. Les soignants accordent une importance considérable au

vécu des patientes et mettent un point d’honneur a essayer de faciliter leurs
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journées en prenant du temps pour elles individuellement, autant que possible.
Cependant, malgré le temps passé dans les chambres, les patientes ressentent tout
de méme une solitude, et notamment I'aprés-midi lorsque la phase médicale est

terminée.

Cette observation témoigne donc d’une représentation de I'’hépital par les
patientes : elles sont hospitalisées pour des raisons médicales et se réféerent a
I'équipe médicale pour ces raisons-la. En dehors de cela, bien que les sages-
femmes notamment assurent le relai entre les médecins et les patientes, et bien
que tous les soignants tentent d’étre disponibles et rassurants (nous développerons
cette partie ultérieurement), le soutien personnel et 'accompagnement parait venir

de I'extérieur, lors des visites des familles et amis.

3.5 - Le soutien des proches : un élément vital dans la grossesse et

I’hospitalisation

Dans leurs entretiens, les participantes ont toutes évoqué I’entourage
extérieur comme élément essentiel dans cette hospitalisation. Le conjoint est
une personne privilégiée dans ce soutien, notamment lors de I'annonce de la
pathologie aux urgences. Celui-ci semble apaiser la patiente et jouer le réle de

médiateur entre la patiente choquée qui n’entend plus le positif et les soignants.

« Le plus aidant pour moi dans mon hospitalisation, c’est mon conjoint. Et puis entre nous, ¢a nous
a vachement soudés quand méme. Je pense qu'il y a des couples que ¢a éloigne parfois, parce que

c’est vachement dur...mais nous, on a tout de suite été tres soudés dans I'épreuve » (Femme 1)

« Heureusement mon compagnon était la, parce que jai beaucoup pleuré ce jour-la [...] Il nous a
aussi dit des choses positives mais sur le coup, je n’ai pas pu les entendre, j'étais focalisée sur le
manque de liquide. Heureusement, mon compagnon était la et il a tout entendu. Ensuite, il a bien
tout repris avec moi en me disant que le docteur avait bien dit qu’on avait tous les indicateurs au

vert, que selon lui on allait passer la période critique » (Femme 2)

« Moi, ce qui m’aide le plus, c’est d’avoir du contact par téléphone. Le fait que je puisse rester en
contact avec mes amis, ma famille...Je sais que le matin, quand je me réveille, la premiere chose
que je fais, c’est que j'appelle ma compagne et ensuite ma mere. Tous les soirs, avec ma compagne,

on fait un facetime avant de se coucher, je vois tous mes chats et puis voila » (Femme 5)
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« Il me rassure, il me dit que s’il arrive, ce n’est pas grave, qu'il est pressé de venir et puis voila. Il
me rassure, il dort ici, il me dit de dormir. Il reste avec moi tout le dimanche, il est gentil » (Femme
6)

Les participantes ont également déclaré avoir particulierement besoin
de soutien autre que le conjoint, comme par exemple leur mére ou le reste de
leur famille (au cours de leur grossesse en général, pas uniquement pendant
I'hospitalisation). En effet, le conjoint étant souvent présent dans la difficulté, le
couple peut parfois manifester un sentiment d’agacement relatif a cet enfermement

a deux et du fait de n’échanger qu’au sujet des inquiétudes.

« Ce qui est difficile, c’est que moi je suis tres agacée par I’hospitalisation, et je peux parfois le faire
ressentir a mon mari et on n’est que tous les deux ici...on n’a personne autour de nous qui serait la
pour qu’on puisse se libérer de ce poids. Il y a des moments ou je me sentais vraiment seule, et ¢a

m’aurait fait du bien d’étre prés de ma famille » (Femme 4)

« Et moi, c’est ma mére qui m’a beaucoup aidée, mais par téléphone, parce qu’elle était a Paris. Une
fois pendant ma grossesse, j'ai méme pris un billet de train sur un coup de téte le temps d’un

weekend. J’en avais vraiment besoin, d’étre avec ma mere, d’étre entourée » (Femme 6)

Trois d’entre elles affirment également avoir particulierement besoin de

leurs animaux de compagnie. Elles manifestent un manque énorme.

« Au début j’ai été alitée 9 jours, mais heureusement, j’étais chez moi avec ma chienne, et on avait

de la visite prévue » (Femme 2)

« Si je peux avoir une permission de sortie, je ferai forcément un détour par chez moi pour aller voir

mes chats ! » (Femme 5)

« C’est peut-étre béte ce que je vais dire, mais heureusement que j'avais mes chats au début, ils

étaient la tout le temps, et en plus je pouvais leur parler quoi » (Femme 6)

L’entourage extérieur semble étre essentiel a ces femmes. Néanmoins, cet
entourage reste toujours extérieur a I’hospitalisation, et les patientes se sentent
souvent incomprises. Elles estiment que le seul soutien dont elles peuvent

vraiment bénéficier est celui de personnes vivant la méme chose qu’elles (par les
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blouses roses et les autres patientes qu’elles peuvent rencontrer). Ce sentiment

d’incompréhension est a I'évidence une grande souffrance.

« Elle se sentait incomprise parce que les autres disaient « nous, ¢a va, tu pourrais faire un effort »
donc elle s’est un peu sentie coupable de vouloir s’arréter (en début de grossesse, quand les
premiers soucis sont arrivés, face a des collégues ayant une grossesse de bon déroulement) »

(mari de la femme 4, non interrogé mais ayant souhaité étre présent lors de I'entretien)

« Le papa était la, mais il ne comprenait pas. Il me disait que j'exagérais, enfin la phrase que tout le
monde dit « tu ’es enceinte, mais tu n’es pas malade ! ». Il ne comprenait rien, il ne comprenait pas
que je sois si fatiguée. Pour lui, la vie continue. On se sent incomprise, on n’a pas le droit de se
plaindre. Si on dit quelque chose, on nous répond « oh mais ce n’est rien, ma mére aussi elle a fait

¢a, elle en a eu deux. Comment ils faisaient les anciens ? » » (Femme 6)

Le dernier théme émanant de ces entretiens, et non le moindre, traite de la
relation de soins, la relation qu’entretiennent les patientes avec le personnel

médical.

3.6 - La relation de soins

3.6.1 - Une équipe de soignants attentionnés, disponibles et investis

L’équipe meédicale est présente au quotidien dans la vie des patientes.
Celles-ci sont donc particulierement attentives a son investissement dans leur
hospitalisation. Elles considérent que la mission des soignants ne consiste pas
uniquement a soigner la pathologie, mais également a aider la patiente a supporter

le mieux possible I'incertitude de cette grossesse.

Les participantes ont unanimement reconnu la disponibilité de I'équipe
médicale dans le service de GHR. En effet, les sages-femmes et aides-soignantes
étant présentes toute la journée dans le service, elles les voient régulierement. En
revanche, les participantes ont souligné la disponibilit¢ des médecins
lorsqu’elles elles ont des questions a poser, ce qui parait essentiel dans leur

hospitalisation.

« Je pense qui si je devais conseiller une amie a qui ¢a arrive un jour, je lui dirais de faire confiance

aux équipes, parce que moi, ce qui m’a le plus soutenue, ot qui nous a le plus soutenus parce que
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Je pense que mon conjoint dirait la méme chose, c’est de pouvoir parler, de poser des questions. Je
trouve que parler aux équipes, c’est hyper important et elles sont, en tout cas pour moi, hyper a
I'écoute. Tout le monde est hyper au courant des dossiers. Quand elles arrivent dans la chambre,
elles ne débarquent pas comme ¢a. Méme I'échographie que j'avais faite, elles I'ont lue avant de
venir, et je trouve ¢a vachement appréciable » (Femme 1)

« Une fois, j'avais une question aprés une écho et j'ai demandé a voir le Dr X. Il est revenu dans la
Journée alors que je ne pensais pas. Pareil, quand j’ai eu des questions sur la césarienne, jai trouvé
que rapidement dans la matinée, l'interne d’anesthésie est passée m’expliquer, alors que je m’étais
dit qu’elle n’aurait pas le temps. J’ai quand méme l'impression qu'’ils se rendent disponibles et que
l'information passe, c’est important » (Femme 2)

« Moi je trouve qu’au niveau du personnel, il n’y a rien a dire ! » (Femme 5)

Elles font ressortir le fait que les sages-femmes sont disponibles et
investies pour reprendre les informations médicales et les réexpliquer,
répondre aux questions, et que les aides-soignantes sont aux petits soins
quand elles n’ont pas le moral. Les petites attentions quotidiennes sont vitales
pour créer du lien et renforcer leur sentiment de confiance dans I'équipe des

soignants.

« Les gens sentent quand c’est une journée difficile et ¢a je trouve que ¢a m’aide a tenir. Par
exemple, aujourd’hui je suis a 33 SA tout pile et ce matin, quand la sage-femme est arrivée, elle a
dit « oh mais c’est son anniversaire ! » et ¢a, se sont de petites choses...Pour moi, ¢a c’est aussi le

boulot des sages-femmes et il est essentiel » (Femme 1)

« Je trouve que les explications sont beaucoup relayées par les sages-femmes. Parce que je me
souviens qu’au début, ils me balangaient tout ¢a, et j'avais plein de questions ensuite, et je paniquais
de ne pas les avoir posées. En fait, les sages-femmes y répondaient et reprenaient avec moi »

(Femme 1)

« L’humanisation dans I’hospitalisation, on I'a plus par les sages-femmes et les aides-soignantes.
Par exemple, il y en a une qui est venue dans la chambre et je lui ai demandé s’il n’y avait pas
forcément des trucs esthétiques mais des trucs comme ¢a, et elle m’a parlé d’une dame qui fait des
soins et des massages des mains et elle a fait passer le message. La dame est venue sans que je
le demande. [...] A un moment, j'ai appris par le Dr X. que j'avais un germe multi résistant, donc ¢a
m’a angoissée et apres jai pleuré. La dame (une aide-soignante) a toqué, est entrée et forcément

¢a l'a interpelée et elle a demandé ce qu’elle pouvait faire pour moi. Finalement, elle m’a ramené un
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chocolat chaud. Donc méme si elles n'ont pas le temps de s’assoir a c6té de nous pour nous

demander comment ¢a va, elles font des petites choses » (Femme 2)
« lIs s’investissent quand méme ! lIs font attention au fait qu’on ait bien dormi, et ¢a c’est sympa.
Parfois, elles voient que je n’ai pas le moral. Elles restent un petit moment avec nous le soir, on

discute un peu, donc ¢a c’est agréable » (Femme 5)

« Elles sont a nos petits soins, il n’y a rien a dire | » (Femme 6)

3.6.2 - L'importance des discours et le poids des mots choisis

Comme nous l'avons évoqué précédemment, les informations véhiculées
par les professionnels de santé sont primordiales et prioritaires aux autres sources.
Les témoignages des pairs ou des proches permettent de rassurer sur la suite et de
partager le quotidien, mais les femmes attendent beaucoup des soignants dans la
compréhension des événements. Elles se trouvent dans une situation de détresse
psychologique et portent une grande attention aux termes employés, a la cohérence
des discours et a la fagon d’annoncer les choses. Les soignants oublient parfois
qu’ils sont en face de patientes/couples angoissés qui développent une
interprétation tout a fait différente de ce qu’ils souhaitent transmettre. lls
peuvent ainsi parfois faire preuve d’indélicatesse et de brutalité, bien que ce

ne soit pas leur intention.

« A chaque fois, on me dit que ce n’est pas ma faute et on me dit « vous avez rompu » et on me le
répéte méme, pour étre slr que je n'oublie pas. Ce n’est quune affaire de mots mais moi je
préférerais qu'on me dise « la poche des eaux s’est rompue », sinon je trouve que ¢a donne un
aspect culpabilisant. Pareil, il y a une externe qui vient et qui me demande si je sens le faetus bouger.
Je trouve ¢a dingue quoi. Je ne suis pas ici pour m’angoisser pour un feetus, méme si ¢a ne se passe
pas bien, ce n’est pas un feetus...Et je trouve ¢a chouette qu’on parle d’enfant, de bébé, et qu'on

nous appelle les mamans » (Femme 2)

« On me balance que je vais accoucher dans une semaine et c’est la seule chose qui est restée,
méme pour ma compagne. Je lui ai demandé (au médecin) si c’était vrai que j'avais 50 a 76% de
chance d’accoucher dans la semaine et il m’a répondu « pas du tout ». Donc je lui ai dit que ce n’était
pas du tout ce que m’avais dit sa collégue et il rétorque « non mais il ne faut pas faire attention ».

Heu...ce n’est pas du tout cohérent quoi! D’'un cété, ¢a m’a rassurée et d'un autre, je me suis

-48 -



demandée pourquoi I'un me disait ¢a et I'autre autre chose. Je me demande qui a raison... » (Femme
5)

« J'ai vu le médecin du service le lendemain du coup, le lundi. J’ai trouvé ¢a moyen parce qu’il est
arrivé dans la chambre, il s’est assis sur le lit, s’est présenté et m’a dit « si vous voulez, vous pouvez
intégrer le protocole de recherche par rapport aux corticoides ». Mais la, je ne comprends pas, on
ne me parle pas de moi, comment je vais. Apres, enfin, on s’est mis a parler de moi. On aurait pu

faire l'inverse ! » (Femme 5)

3.6.3 - Une anqoisse générée par la surmédicalisation ?

Chaque jour, les patientes font I’objet d’examens médicaux, cliniques,
sanguins ou échographiques. Cela génére une angoisse importante, non
seulement parce qu’elles savent que tout peut basculer d’'un moment a 'autre, mais
également parce qu’elles se sentent responsables de la qualité de leurs réponses
aux questions en n‘'omettant aucun symptome. Par ailleurs, étant hospitalisées dans
une maternité de type lll, de nombreux étudiants sont présents et les mémes

questions sont régulierement posées, ce qui crée encore plus d’angoisse.

« Les internes et les externes, je ne sais pas comment ils s’organisent, ¢a change tout le temps ! En
plus, en général, ils nous posent les mémes questions qu’on a eues par les sages-femmes, c’est
vrai que moi j'ai I'impression d’étre du lait sur le feu. Ici, quand on est angoissé, faut pas étre le

malade imaginaire ! » (Femme 2)

« Une fois, j'ai eu la visite du Dr X., une visite de courtoisie, et il y avait 6-8 personnes avec lui,
internes, externes...Et on se dit « mince, s’il y a autant de monde, c’est qu’il doit se passer un truc ».

C’est angoissant » (Femme 2)

« Le fait qu’on nous pose constamment les mémes questions, c’est stressant. On se pose encore
plus les questions, on se demande encore plus si on fait bien attention a tout...Et puis on a toujours
I'impression qu’on vient nous voir parce que ¢a ne va pas. Ce matin, dans la chambre, il y avait la

sage-femme, I'étudiante sage-femme, l'interne et 4 externes...ll y avait toute une file » (Femme 4)

« Et puis quand il y a tous les médecins qui rentrent Ia, ils sont 8 heu...enfin moi j’étais un peu génée
la premiére fois. Ills ne se présentent pas, a part le médecin chef, tous les autres, on ne sait pas qui

cest » (Femme 5)

Enfin, la derniére remarque évoquée par les participantes au sujet des

soignants et de la relation qu’ils entretiennent avec les patientes, concerne le

-49 -



roulement de garde trés variable pour les soignants, impliquant un changement

constant du personnel.

3.6.4 - L'instabilité du personnel soignant vécue comme une perte de repéere

Les participantes ont quasiment unanimement souligné le fait que le
changement trop fréquent d’étudiants et de soignants provoque chez elles
une perte de repére et une déstabilisation importante. Dans cette situation
d'inquiétude dans laquelle elles vivent, elles disent ressentir le besoin d’étre
entourée par les mémes personnes, qui connaissent leur dossier, leur histoire et

avec lesquelles elles tissent une relation de confiance.

« Ce que je trouve difficile, c’est que pendant une semaine, il y a quelqu’un qu’'on sent en référence
de votre dossier et puis apres, au bout d’'une semaine, il part, il change de service et il y a quelqu’un
d’autre qui sort un peu de nulle part et qui reprend. Et cette succession d’internes et d’externes qui

passent, je trouve ¢a vachement déstabilisant » (Femme 1)

« Pour moi, ce qui est le plus déstabilisant, c’est vraiment de ne pas avoir quelqu’un de référence.
[...] J’en parle a une interne — une parmi tous les gens qu’on voit. Ce qui est vachement perturbant,
c’est la succession d’internes et d’externes qui passent et disent « bonjour, je suis 'externe qui
m’occupe de vous ». Et Ia je réponds : « cette semaine...parce que la semaine prochaine, ce ne
sera pas vous ». Encore celui en ce moment, ¢a va, il me dit des trucs du genre « il fait beau » ou
des trucs comme ¢a, mais des fois, ils viennent juste pour poser des questions et ce n’est pas les
mémes 3 ou 4 jours plus tard. Les étudiantes sages-femmes, elles sont plus stables quand méme.
J’en connais déja deux par leurs prénoms, et j'ai compris, elles sont la 2 jours, partent 2 jours en
repos et reviennent de nouveau pour 2 jours. L’externe, je n’ai méme pas fait I'effort de m’en souvenir
parce que je me suis dit qu’il n’allait pas revenir. Mais s’ils sont obligés de faire comme ¢a dans leur
fonctionnement, au moins qu’ils nous disent combien de temps ils restent pour qu’on puisse

comprendre. On n’est pas juste des personnes a symptémes quoi » (Femme 2)

« On a vu beaucoup de monde, les équipes ont beaucoup tourné, on a un peu perdu cette notion de
suivi et tout de suite, on I'a senti dans le suivi des informations. Les seules craintes que javais, c’était
de me demander si on allait se rappeler que j'avais tel ou tel souci. Une personne référente et un

suivi régulier, ¢a aide. » (Femme 4)

« Apres, ce que je trouve dommage, c’est que ¢a tourne trop. On parle a certaines personnes, on
crée un peu quelque chose parce que mine de rien, ce sont des personnes que I'on voit tous les

jours et a qui on peut parler du bébé et se confier, et puis ¢a change...Et rebelotte » (Femme 5)
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Elles ont cependant conscience que ce roulement et ce changement
d’équipe sont inhérents au fonctionnement de I'hépital et plus encore d’un centre
universitaire, dont I'objectif est également de former des futurs professionnels de

santé.

« Oui c’est vrai qu’on voit beaucoup de jeunes passer, mais bon, faut bien qu’elles apprennent leur

boulot aussi, je me dis qu’il faut faire des stages pour apprendre » (Femme 3).

« Non moi apres les étudiants, ¢a ne me dérange pas, faut apprendre quoi ! » (Femme 6)

Aprés avoir évoqué les principales pensées et représentations de nos
participantes sur le vécu de leur hospitalisation, nous allons conclure ces résultats
sur un ensemble d’améliorations souhaitées par les patientes dans le service de
GHR.

3.7 - Les axes d’amélioration possible selon les participantes

En premier lieu, nous pouvons rapporter le fait que I'essentiel pour les
patientes reste la dimension médicale, ce qui est a I’heure actuelle grandement
apprécié et mis en avant dans les discours. Les patientes ont néanmoins fait part
de certains points difficiles a vivre. Nous avons fait le choix de rapporter dans cette
partie les besoins des patientes tels qu’elles les ont énoncés et de proposer une
« recommandation » associée, et nous discuterons ensuite ultérieurement les

points qui nous paraissent fondamentaux.

% Le besoin considérable de partager ce vécu

Le besoin de partage est couvert en partie par I'existence des Blouses
Roses. Cependant, les participantes affirment qu’il serait judicieux de proposer

davantage de créneaux de Blouses Roses.
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« Ah oui c’est essentiel, et méme plus a mon avis ! Parce que du coup c’est une fois par semaine,
le lundi de 13h30 a 16h30. Donc c’est quand méme assez long, mais ¢a passe hyper vite. C’est bien

un truc que je ferais plus » (Femme 1)
« Ah oui c’est top, et ¢a serait bien méme que ¢a existe plus souvent ! » (Femme 2)
« Non non oui, c’est cool, ¢ca permet aux mamans de se retrouver, c’est dommage que ce ne soit

que le lundi. Au moins 2 fois par semaine, ¢a serait bien. Au moins, quand on n’a pas de visite, on

va la-bas » (Femme 3)

= Serait-il envisageable pour répondre a ce besoin de proposer une deuxieme

apres-midi Blouses Roses dans la semaine ?

« Le besoin de convivialité

« Je me disais a un moment que c’était dommage qu’il n’y ait pas un endroit ol on puisse se
retrouver, parce que les fins de journée sont difficiles quand méme. |l suffirait de pas grand-chose
pour mettre a disposition de toutes petites salles avec je ne sais pas moi...méme un truc ou on
pourrait regarder un film, heu...enfin qu’on puisse se croiser. Moi je sais que par exemple j'adore le
thé, on m’en a amené plein... s'il y avait un salon et d’autres mamans, j’adorerais le partager plutét

que de le boire seule dans ma chambre » (Femme 1)

« On mange toujours dans la chambre, et ¢a nous coupe. [...] Les seules fois ou on se voit, c’est le
lundi aux blouses roses [...] ¢a, ou des jeux de société ou autres. C’est vrai que le temps ici est

vachement long » (Femme 2)

« Ou un lieu commun, un peu comme les associations familiales, avoir un lieu commun pour la

discussion... » (Femme 4)

« Ah oui, rencontrer les dames du couloir. On les entend toujours parler, moi je finis par savoir
pourquoi elles sont la les deux qui m’entourent. A force de discuter, parfois les portes ouvertes, on
entend, alors on sait qu’elles sont aussi dans la galére. Donc oui, j'aimerais discuter avec une autre
personne parce que peut-étre dans le service, il y en a une qui est comme moi. Ca ferait du bien de
voir comment est leur ressenti, et je me dis qu’elles ont peut-étre les mémes pensées que moi et le

méme mal-étre, donc ¢a pourrait étre bénéfique d’en parler entre nous. » (Femme 5)

« Je trouve que c’est dommage que, par exemple, il n’y ait pas une salle de repos, ou une salle
ouverte la journée, ou les mamans puissent...un peu le desperate housewives quoi ! On pourrait se
raconter nos miséres, qu’on puisse parler quoi, parce que le temps est long. Finalement, on est
toutes voisines, on est toutes dans la méme galére et on ne se connait pas ! Ca doit faire du bien de

parler avec d’autres mamans qui sont dans notre situation, qui nous comprennent. Parce que méme
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sion explique ce qu’on vit, les gens vont comprendre ou faire semblant de comprendre mais je pense

qu’on ne comprend ¢a que quand on est dans la situation » (Femme 6)

= Certaines maternités proposent une salle commune dans les couloirs de
suites de couches, ou les mamans viennent prendre leur petit déjeuner
ensemble avec leurs bébés. Des boissons chaudes, céréales et pain sont
fournis. Dans quelle mesure ce systéme pourrait-il étre appliqué au service
de GHR ?

< Le besoin d’avoir des réponses rapides a ses inquiétudes

« Ouais, j'aurais préféré le voir avant [le pédiatre] parce que toutes ces images de la néonat un peu
horribles, l'idée qu’on allait m’arracher mon enfant, c’est resté longtemps en moi avant qu’on puisse

me soulager de ¢a » (Femme 1)

« Dans un premier temps, j’ai demandé quel était le taux de survie, on m’a répondu « ben je sais
pas, faut voir avec le pédiatre pour ¢a ». Sauf qu’'on m’a dit que le pédiatre, je ne pouvais pas le voir
avant le lendemain. Du coup, si j'avais accouché dans la nuit, on m’aurait laissé dans l'inconnu total.

Ca ne rassure pas du tout. Et finalement, il n’est passé que 12 jours apres » (Femme 5)

= Le pédiatre est un membre de I'équipe indispensable pour ces futures
mamans inquiétes de I'état de santé de leur enfant. Lui seul dispose des
informations concernant la prise en charge a la naissance de I'enfant selon
son terme, sa croissance et ses éventuelles pathologies. Il parait parfois
difficile d’organiser sa visite dans les services d’hospitalisation en temps
voulu. Il serait intéressant de réfléchir a une solution permettant sa rencontre

le plus rapidement possible aprés 'annonce, voire pendant.

% Le besoin d’étre accompagné psychologiquement

« J'aurais aimé qu’elle prenne 3 min pour s’asseoir avec nous et nous dire que c’est vraiment
important, ah oui oui. Parce que balancer comme ¢a les deux pathologies en me disant que si je
passe la semaine c’est déja pas mal...ouais non, ¢a serait pas mal d’accompagner 'annonce »

(Femme 1)
« J'aurais aimé qu’on me l'annonce plus en douceur. Enfin, je ne sais pas. Je trouve qu’l y a

certaines choses quand méme qui amenent a avoir un discours plus posé. C’est important de nous

dire les choses réellement mais bon, quand j’ai posé des questions, on m’a dit que le pédiatre allait
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passer pour y répondre. On ne peut pas me balancer ¢a et ne pas répondre a mes questions »
(Femme 5)

= L’annonce est un événement a priori traumatisant pour ces couples.
Travailler sur le dispositif d’'annonce, en formant le personnel soignant et en
proposant une annonce pluridisciplinaire (présence d’un psychologue par
exemple) semble étre une piste intéressante que nous détaillerons

ultérieurement.

++ Le besoin de comprendre le fonctionnement du service

« Peut-étre qu'il faudrait nous expliquer que c’est juste une check-list et des questions de routine, et

que c’est pareil dans toutes les chambres et pas spécifique a nous » (Femme 4)

= Le fonctionnement du CHU impose aux femmes d’étre visitées plusieurs fois
dans la journée par différentes personnes (et notamment des étudiants) qui
posent systématiquement les mémes questions, a la recherche de
symptoémes particuliers. Ces femmes ne comprennent pas toujours qu’il
s’agit de questions de routine, que nous posons systématiquement dans
toutes les chambres. Une angoisse est donc créée par la répétition des
événements qui laissent penser aux femmes que leur cas particulier inquiéte
le personnel médical. Une simple explication ainsi qu’un discours rassurant
suffiraient probablement a soulager ces femmes de cette angoisse. En outre,
la maniére de rechercher les symptdmes ou les événements nouveaux
compte également. Une femme enceinte hospitalisée ne manquera pas
d’'indiquer a la sage-femme ou au médecin une anormalité telle que des
contractions, une diminution des mouvements actifs foetaux, ou encore des
métrorragies ou des pertes de liquide. Demander a cette femme comment
elle se sent et si elle a des choses a signaler semble moins anxiogéne que
de poser les questions brutalement plusieurs fois par jour, alors que ces
femmes percoivent trés rapidement les informations & nous donner. La
question de la communication médicale se pose donc : I'interrogatoire tel qu'’il
est actuellement fait est-il satisfaisant? Ne serait-il pas intéressant
d’envisager la présentation de l'unité de GHR et le déroulement des journées

a ces femmes par un petit livret d’accueil ?
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< Le besoin de repos et d’intimité, jugés insuffisants

« Le repos, c’est compliqué. Par exemple, cet aprés-midi, j'ai essayé de dormir et il y avait toujours
quelque chose. On frappe a la porte pour quelque chose, ou alors j’entends parler dans le couloir.
Et puis, ils pourraient mettre un pot a boules quies a l'entrée ou le rajouter sur la liste du livret

d’accueil ! L’insonorisation ici, c’est pas super » (Femme 4)

« Ah si, moi je voulais rajouter un truc pour améliorer le quotidien des patientes, si tout monde pouvait
s’accorder un peu pour le passage dans les chambres...parce que le matin a partir de 7h30 c’est
terrible...Moi je n'ose pas prendre ma douche, je n‘ose pas aller aux toilettes, enfin plein de choses
comme ¢a, parce que je sais qu’a tout moment, il y a quelqu’un qui va arriver. La patiente se sent la

responsabilité d’étre tout le temps disponible pour que tout le monde puisse la soigner » (Femme 4)

= Ces besoins identifiés par une femme semblent étre difficiles a prendre en
compte. En effet, le fonctionnement du service nécessite que tous les acteurs
passent dans la matinée. Il est déja compliqué de trouver le moment
adéquate ou la femme est disponible étant donné le passage aléatoire des
différentes personnes selon leur ordre de priorité (rendez-vous médicaux
prévus, nécessité d’avoir monitoré la femme avant le staff médical pour

discuter de la conduite a tenir etc.).

% Le besoin d’adapter le suivi de grossesse a sa situation

« Je sais qu’il y a des cours de préparation a 'accouchement ici mais au début on m’a dit que je ne
pourrais pas trop les faire, donc je n’ai pas compris. J’ai demandé ce que je faisais pour accoucher
et on m’a répondu qu’on me guiderait. Finalement, quelques jours apres, jai parlé avec la sage-
femme avec qui je m’entends bien, et elle m’a dit que c’était tout a fait possible de les faire ici. Jai
voulu m’inscrire aussi pour celui de I'allaitement, mais on m’a dit qu’il n’y avait plus de place. C’est
vraiment dommage...Je trouve ¢a dommage qu’'on n’adapte pas un peu les cours aux mamans

d’ici » (Femme 5)

= Nous pourrions songer a organiser des cours de préparation a la naissance
dediés aux femmes hospitalisées afin qu’elles soient slres de pouvoir y
assister. Les sages-femmes disposant de compétences spécifiques
(sophrologie, hypnose etc.) ne pourraient-elles pas organiser des séances

de relaxation pour ces femmes ?
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4 - Discussion

4.1 - Synthése des principaux résultats

Nous pouvons retenir plusieurs points essentiels de cette étude. En premier
lieu, en dehors des professionnels de santé en périnatalité et des couples ayant
expérimenté une grossesse compliquée sur le plan médical, le grand public
semble n’avoir pas ou peu connaissance du risque de pathologie dans le
cadre d’une grossesse. Cette méconnaissance n’est pas dénuée de
conséquences sur le vécu de la grossesse, et notamment sur I'annonce de la
maladie, qui est vécue comme un véritable traumatisme essentiellement du fait

de son aspect soudain et brutal.

Nous avons également montré que les femmes souffraient d’'une solitude
immense dans leur quotidien a la maternité, et qu’elles étaient en demande de
partage et de rencontres avec d’autres femmes confrontées a la méme épreuve.
Elles se sentent bien soutenues par leur conjoint (toutes nos participantes étaient
en couple), bien qu'’il ne soit que peu fait mention d’eux. Leur présence en filigrane
est évidente dans les propos des patientes. Les femmes ressentent des émotions
fortes et variées dans le déroulement de I'hospitalisation : sidération et choc
d’abord, puis peur et angoisses, suivies d'une colére et d'une culpabilité
omniprésente. Elles expriment le besoin de comprendre les causes possibles et
les conséquences de leur état, et sont donc constamment en recherche de
réponses aupres du personnel meédical, des proches, ou encore d’internet. Nous
n’avons pas mis en exergue de profil type de patiente se référant plutot a un savoir
profane qu’a un autre. Toutes affirment avoir besoin de réponses médicales en
priorité, et celles ayant eu recours en plus a internet I'ont fait pour deux raisons : par
insatisfaction et insuffisance des réponses médicales ou afin d’en savoir plus et

d’avoir des avis de femmes ayant connu cette mauvaise expérience.

Les axes d’amélioration concernent deux points fondamentaux : le besoin
de partager davantage leur vécu avec des patientes placées dans la méme
situation (autour d’un jeu de société, d'un film, d’'un repas, ou encore avec

davantage de moments « blouses roses »), et le besoin d’identifier une personne
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référente, un « pilier » qui connait leur dossier et reste présente. Ce dernier point
semble rassurant dans une période tourmentée et pleine d’interrogations. Les
plannings de garde des soignants et la présence de nombreux étudiants, inhérente
au fonctionnement d’un Centre Hospitalier Universitaire, constitue une difficulté pour

ces patientes démunies et en situation de faiblesse psychologique.

Un dernier point essentiel qui a été souligné par les participantes, et
notamment par I'une d’entre elles qui y accordait beaucoup d’importance, est le
poids des mots. Les soignants étant confrontés quotidiennement a ces situations
de pathologie et a leurs conséquences, en oublient peut-étre parfois que I'annonce
reste un événement exceptionnel et marquant pour les patientes, et que chaque
mot utilisé compte et marque l'esprit. L’influence des paroles et des actes des
soignants ne doit pas étre négligé car les conséquences sur le bien-étre des
patientes est considérable, et cela constitue sans aucun doute un axe

d’amélioration.

4.2 - Points forts et biais de I'étude

Nous avons identifié trois points forts relatifs a notre enquéte. Celle-ci a été
réalisée dans une maternité de niveau lll, disposant donc de I'ensemble des
conditions (matérielles et humaines) pour accueillir les plus grosses pathologies a
tous les termes de grossesse. Nous avons donc pu recruter des participantes ayant
des pathologies variées a des termes différents de grossesse, et cela a permis
d’enrichir notre échantillon sans limitation, bien que des choix restrictifs dans
l'inclusion aient été faits. Le fait d’avoir réalisé préalablement un stage sur le terrain
d’étude a permis d’en appréhender son fonctionnement et de s’entretenir avec les
personnes y exercant. Par ailleurs, les participantes ont été interviewées dans leur
environnement quotidien, ce qui évitait un biais lié aux conditions d’entretien. En
outre, réaliser I'entretien dans leur chambre a apporté des éléments d’observation
permettant de mieux apprécier le contenu des échanges. Elles étaient disponibles
psychologiquement, et en demande de ces entretiens, qui leur ont permis de vivre
un moment de partage et de se livrer. Enfin, nous avons quasiment atteint le seuil
de saturation avec nos critéres. Le seuil de saturation correspond au nombre

d’entretiens nécessaires pour que les données recueillies et leur analyse
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n'apportent plus d’éléments nouveaux a la recherche. Le 6™ et dernier entretien
gue nous avons mené a fait ressortir des données déja existantes et n’a pas apporté

de nouvel élément non identifié précédemment.

En revanche, notre étude présente également des points faibles, des biais
diminuant la qualité de la représentativité de I'étude. Nous avons tenté de les limiter
au maximum en faisant évoluer nos critéres de recrutement en cours d’étude, mais

certains sont inhérents a toute recherche.

4.2.1 - Biais lié a I’échantillon

En dépit de la richesse de I'échantillon, rendue possible par le lieu d’étude,
nous avons noté que la population était relativement homogéne sur de
nombreux critéeres qui n’étaient pas définis comme étant des critéres
d’exclusion/inclusion. En effet, nous n’avions pas de criteres d’exclusion
concernant la catégorie socio-professionnelle, et nous avons recruté 2
psychologues sur 6. Aucune des participantes n’était dans la précarité, alors que
celle-ci peut impacter trés sensiblement le vécu de I'hospitalisation (visites des
proches rendues impossibles par des difficultés financiéres par exemple). Nous
avions choisi d’exclure les patientes ne parlant pas le frangais mais étions ouvert
aux différences culturelles. Nous n’avons finalement recruté que des participantes
d’origine francaise. Alors que la parité n’était pas un critere de recrutement, 5
participantes sur 6 étaient des primipares et n’avaient pas d’enfant a charge, ce qui
change considérablement le vécu de I'hospitalisation. La situation maritale n’était
pas non plus un critére de recrutement. Les participantes pouvaient étre en couple
ou non, mariées ou pacsees. Toutes les interviewées étaient en couple de fagon
stable avec un conjoint investi et présent. Enfin, toutes les grossesses étaient trés
désirées et attendues. Nous pouvons imaginer qu’une grossesse non souhaitée et
« subie » peut rendre d’autant plus difficile une hospitalisation et compliquer
davantage son vécu. C’est pourquoi, la grande homogénéité de notre échantillon
constitue également un manque de représentativité. Néanmoins, nous pouvons

souligner que les participantes recrutées représentent la grande majorité des
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patientes que nous recevons en hospitalisation a la maternité, et correspondent au

profil des femmes accouchant en France.

4.2.2 - Biais lié aux conditions de I'entretien

Bien que les participantes soient réceptives et disponibles pour les
entretiens, ceux-ci ont été réalisés par une étudiante sage-femme ayant déja
effectué un stage dans ce service, et connaissant son fonctionnement et son
personnel soignant. Les participantes n’ont peut-étre pas pu se livrer sans retenue
du fait de ce contexte. Nous pouvons supposer que de tels entretiens réalisés par
une personne extérieure a ce service auraient pu apporter davantage
d’'informations. Par ailleurs, ces entretiens étaient enregistrés et la présence du
dictaphone a pu avoir le méme effet de retenue décrit précédemment, bien que les
participantes aient été prévenues de cet enregistrement et de son caractére

anonyme, et qu’elles aient donné leur accord.

4.2.3 - Biais lié a I'enquéteur

Mener un entretien semi-directif impose une méthode rigoureuse afin de ne
pas étre trop interventionniste, tout en ayant la capacité de collecter les informations
souhaitées. L'enquéteur étant une étudiante sage-femme n’ayant jamais réalisé
d’entretiens de ce type, nous pouvons admettre que les questions ont pu étre
maladroitement amenées, et les réponses involontairement orientées, notamment
lors des premiers entretiens. Cependant, une grille d’entretien rigoureuse et précise

avait été rédigée afin de servir de guide et de tenter de minimiser ce risque.

4.2.4 - Biais lié a l'interprétation

L’analyse et l'interprétation des résultats ont été réalisées par I'étudiante
sage-femme ayant conduit les entretiens. Dans ce type d’analyse, les
caractéristiques personnelles de I’enquéteur, ses propres représentations et son
propre vécu peuvent influencer non seulement la conduite des entretiens, mais

également leur analyse. Toutefois, nous avons discuté de ces résultats avec la
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psychologue du réseau mere-enfant de la maternité du lieu d’étude, avec une sage-
femme expérimentée dans le domaine de la recherche qualitative, et avec une

anthropologue, en vue de préserver un maximum d’objectivité a ces analyses.

4.3 - Confrontation a la littérature et perspectives d’amélioration de cette

hospitalisation

Bien qu’a 'heure actuelle peu d’études aient été réalisées sur le vécu de
I'hospitalisation par les femmes enceintes hospitalisées, les quelques travaux
récents sont concordants avec nos résultats. En effet, Leichtentritt et al. se sont
intéressés a la voix des femmes hospitalisées et en conclu que les principales
émotions émanant de leurs discours étaient les suivantes : colére, frustration,
solitude, peur, anxiété, ambivalence, confiance, espoir, et culpabilité. Ces femmes
ont également évoqué leurs principales difficultés : la pression de « tenir » et de
continuer a « nourrir » I'enfant in utero le plus longtemps possible, 'ambivalence
entre leurs pensées et envies confrontés au bien-étre foetal, le deuil a faire d’'une
grossesse normale et de sa vie professionnelle et sociale, mais également la
gestion des nombreuses sources de stress. (44) Bien que ces difficultés ne soient
pas liées uniguement a I'hospitalisation mais a la condition pathologique de la
grossesse, il semblerait que I'hospitalisation conventionnelle constitue par certains

aspects une expérience d’autant plus négative.

Une participante a évoqué le fait que les contraintes imposées par sa
pathologie pourraient étre les mémes a domicile, et que celui lui permettrait d’étre
dans son environnement, proche de sa compagne et de ses animaux de
compagnie. Elle estime que cela serait plus confortable pour elle moralement.
D’autres ont, a I'inverse, avoué étre plus rassurées a I’hdpital au cas ou quoi que ce
soit d’important se produise, ou encore pour bénéficier d’un réel repos étant donné
'absence des charges familiales. La question de la satisfaction se pose donc.
Comme nous l'avons évoqué au début de cette étude, plusieurs alternatives a
I'hospitalisation existent. Les études ayant sondé l'avis des patientes sur la
comparaison entre une hospitalisation conventionnelle et les alternatives telles que
la HAD sont unanimes (bien que trés peu nombreuses) : il existe plus de risque

d’anxiété, de dépression chez les femmes hospitalisées que chez les femmes
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hospitalisées a domicile, qui présentent en outre une moins bonne estime d’elles-
mémes et évoquent un moins bon fonctionnement familial. (45) Ces données sont
majoreées si I'hospitalisation est supérieure a 2 semaines. Par ailleurs, ces femmes
hospitalisées présenteraient de moins bonnes capacités d’adaptation et fur et a
mesure de I'hospitalisation. L’hospitalisation demeurerait une source de stress
supérieure au maintien a domicile, les patientes se sentant majoritairement
emprisonnées, confinées, et seules. Elles décrivent un impact négatif sur la relation
avec leur conjoint, un manque d’intimité, une séparation difficile de la famille et un

inconfort quotidien. (44)

Un rapport datant de décembre 2015 de la Cour des Comptes nous apprend
que 'HAD reste un dispositif mal connu et peu développé en France comparé aux
autres pays. Il existe en effet une difficulté a définir son positionnement dans I'offre
de soins : « Les mesures prises jusqu’ici n'ont pas permis de faire de 'HAD une
alternative a I'hospitalisation conventionnelle pleinement intégrée dans le parcours
de soins et le recours par les prescripteurs est limité. » Il reste donc du travail a
faire, car les auteurs s’accordent a dire qu’il serait judicieux de privilégier les soins
a domicile. Il pourrait donc étre envisagé de développer davantage ses alternatives
comme cela est fait depuis de nombreuses années dans certains pays comme le

Canada ou les pays scandinaves. (46)

Parmi les autres points soulevés par les participantes, nous avons
volontairement choisi d’axer sur 'annonce de la pathologie. En effet, les manques
et les besoins exprimés par les participantes semblent pour la plupart accessibles
a un changement et a une amélioration sans trop de difficulté. En revanche,
'annonce est un théme largement étudié dans la littérature étant donné les enjeux

et le travail profond que cela impose.

De nos jours, I'annonce d’un diagnostic est un élément important dans le
parcours de soins. Il prend une place plus importante depuis la loi du 04 mars 2002,
selon laquelle chaque patient a le droit d’étre informé sur son état de santé et peut
exprimer son point de vue dans le parcours de soins. C’est pourquoi de plus en plus
d’études sont menées sur ce sujet, afin de comprendre les tenants et les

aboutissants de cette relation médecin-malade, qui conditionne de fagon
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considérable le succés dans la prise en charge thérapeutique. Nos entretiens ont
mis en évidence de maniére unanime le mauvais vécu de I'annonce d’'une maladie
dans la période de la grossesse, notamment du fait de la brutalité des termes
employés. Aucune participante ne remet en cause le fait de dire toute la vérité, aussi
difficile soit-elle a entendre, mais toutes ont fait part d’'une certaine violence et d’'un
manque de délicatesse dans le choix des mots. Dans son article « Ethique et
annonce de diagnostic », Héléne Brocq suggére que le médecin dispose d’un savoir
technique solide mais souvent éloigné du malade dont il a du mal a appréhender
les réactions. (47) Anne Danion-Grilliat abonde dans ce sens en ajoutant que poser
un diagnostic est un acte technique a la différence de la transmission du diagnostic
qui représente un acte d’humanité. La violence de I'annonce peut étre majorée ou
minorée par la fagon dont le praticien verbalise I'information, par les mots et les
attitudes qu'il utilise. Cette annonce constitue une marque indélébile dans la suite
de la vie des patients, et c’est la raison pour laquelle les soignants doivent
s’interroger sur leurs comportements vis-a-vis de leurs patients et sur leur impact.
(48)

L’anthropologue Sylvie Faizang a mené une étude d’'une durée de 4 ans sur
les échanges entre médecins et malades. Elle a mis en évidence des mécanismes
d’informations du c6té des médecins comme des patients. Cette étude a porté sur
I'annonce du cancer par les oncologues notamment, mais nous avons pu constater
que les mécanismes étaient les mémes sur un certain nombre de points que ceux

décrits par nos participantes.

En premier lieu, Sylvie Faizang fait état d'un modéle encore paternaliste
dans le parcours de soin, avec une toute puissance du médecin ressentie par les
patients, qui déclarent souvent n’avoir pas osé poser des questions de peur de
prendre « du temps précieux » au médecin, ou de peur de ne pas comprendre leurs
explications (utilisation fréquente du jargon médical), ou encore en raison de leur
manque de disponibilité. Ces patients se tournent plus volontiers vers d’autres
soignants (infirmiers notamment) en raison de leur différence de statut dans la
hiérarchie et parce qu’ils jouent le réle de « porte-parole » des médecins. Ce
premier point a été identifié dans les discours de nos participantes. Nombreuses

sont celles qui déclarent n’avoir pas eu le temps de poser les questions qu’elles
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voulaient lors de I'annonce du diagnostic, ne voir que peu les médecins qui passent
en « coup de vent » et se tourner vers les sages-femmes pour en savoir plus, si
elles n‘ont pas compris les explications ou n'ont pas obtenu les réponses
souhaitées. Par ailleurs, Sylvie Faizang a également noté que parfois, au nom de
la vérité, les médecins tombent dans la brutalité, qui peut étre percue comme une
fagon de détruire la source de ce qui les angoisse : les réactions émotionnelles qu’ils
ne sont pas préparés a affronter, ou encore la peur d’étre considéré comme le
porteur de mauvaises nouvelles. Cette situation décrite dans le domaine de

'oncologie est également soulignée par nos participantes. (49)

Pour les patients atteints de cancer, comme pour nos participantes dont la
grossesse est compliquée sur le plan maternel et/ou feetal, I'annonce du diagnostic
est une premiére étape mais le plus important semble étre I'annonce du pronostic,
qui est par ailleurs une des plus grandes incertitudes des médecins. Sylvie Faizang
découvre dans son travail de recherche que les médecins éprouvent deux difficultés
particulieres a ce sujet : l'incertitude du pronostic qui résulte d’'un jugement (au
contraire du diagnostic qui est posé sur des critéres objectifs et fiables comme des
examens complémentaires sanguins ou par imagerie) et dont I'évolution est
constante au fils des jours, et la valeur statistique de l'information souvent
incomprise par les patients, qui peuvent par la suite ressentir cette information

donnée comme un mensonge. (49)

Une pratique des patients, commune a I'’étude de Sylvie Faizang et a la nétre,
consiste a confronter les discours des soignants pour mesurer leur véracité. Or,
nous pouvons constater que des discours hétérogénes sont fréquents et conduisent
a une méfiance de la part des patients et une sensation de mensonge. Cette
absence de coordination est largement évoquée, et une méfiance de la part du
patient peut étre source de désengagement dans la poursuite du parcours de soin,
par une absence de compliance aux traitements. Le risque d’échec dans la prise en

charge est alors majoré. (49)

D’autres points communs ont été identifiés entre le vécu de 'annonce d’'un
cancer et le vécu de I'annonce d’'une pathologie de grossesse. Les patients se

sentent tous dépossédés de leurs corps et entre les mains du médecin. Nos
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participantes déclaraient ne pas donner leur avis sur la prise en charge, préférant
s’en remettre aux mains du médecin dont c’est le métier, et qui saura prendre les
meilleures décisions. Bien que cela semble cohérent, les patientes font état d’un
sentiment de perte de contrdle, et vivent une grossesse qui ne dépend plus que de
décisions médicales. Sylvie Faizang rapportait les mémes discours parmi les
patients atteints de cancer et dont la suite du traitement était envisagée en fonction

de la tumeur, de sa taille, de sa localisation etc. (49)

En revanche, bien que Sylvie Faizang ait montré que de nombreux patients
ont tendance a minimiser leurs symptdmes lors de 'examen clinique, afin de tenter
de dédramatiser le pronostic, nous n’avons pas constaté cela parmi nos
participantes. Nous pouvons imaginer que la présence de leur bébé et I'impact de
la pathologie sur la naissance et le futur développement de leur enfant les
encourage a rendre compte de chaque symptome (voir méme parfois a I'extréme,
certaines patientes étant trés inquiétes), probablement par pur souci de protection.
(49)

L’annonce d’une pathologie et son vécu apparaissent donc comme un
facteur fondamental a travailler entre les patients et les médecins. C’est peut-étre
parce que les médecins se montrent parfois brutaux et peu sensibles aux
retentissements psychiques d’'un tel événement que les patients utilisent aussi
internet pour « trianguler » leur relation au médecin, ou chercher davantage
d’'informations aupres d’autres malades. Il est certainement regrettable que les
médecins ne connaissent pas suffisamment d’études théoriques et pratiques sur les
phénoménes psychiques qui marquent leur quotidien (angoisses, souffrance etc.)
et qu’ils ne soient pas suffisamment sensibilisés au travail d’écoute dans leur cursus

de formation. (47)

C’est la raison pour laquelle de plus en plus d’associations de patients
souhaitent réagir face a ces difficultés et notamment face au modéle encore trop
paternaliste. Des recommandations commencent a émerger sur la maniere
d’annoncer une pathologie a un patient. Le plan Cancer stipule qu’il est préférable
de faire une annonce courte, mais répétée. Il indique qu’il vaut mieux privilégier la

fréquence que la durée, et parle de « dispositif d’annonce », ce qui implique qu’il ne
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s’agit pas d’'un événement ponctuel mais bien d’un travail a fournir dans le temps.
C’est dans ce contexte qu’Héléne Brocq écrit que pour jouer le réle de médiateur,
le psychologue clinicien devrait étre inclus au dispositif de soins et étre intégré dans
I'équipe de soins des I'annonce du diagnostic, afin de considérer a sa juste valeur
la souffrance des malades et d’apaiser ce sentiment de brutale catastrophe. (47)
Nous pouvons également poser la question de la nécessité de disposer d’un
pédiatre lors de I'annonce brutale d’'un risque d’accouchement prématuré, ou
encore d’'une malformation feetale, ou de tout autre annonce a risque pour I'enfant.

Ce dernier point a effectivement été évoqué et proposé par nos participantes.

Il apparait donc essentiel de proposer quelques mesures concrétes pouvant

étre mises en place pour améliorer le vécu et la prise en charge de nos patientes :

Présenter le service de GHR aux patientes lors de leur arrivée, son
fonctionnement, par un livret ou une petite vidéo explicative, afin de rendre
le lieu moins énigmatique et afin de dédramatiser le passage des nombreux
protagonistes du service

- Augmenter les temps d’échanges et de partage d’expérience entre pairs
(davantage de Blouses Roses, petit déjeuner ou goQter dans une salle
commune, cours de préparation a la naissance et a la parentalité communs
entre patientes hospitalisées etc.)

- Accompagner I'annonce, afin de la rendre pluridisciplinaire avec la présence
d’'un pédiatre, d’'un psychologue etc.

- Former les professionnels de santé a I'annonce d’un diagnostic, a I'écoute
active, aux techniqgues de communication médicale par une formation
continue ou une formation initiale pour les étudiants sages-femmes et les
internes en gynécologie-obstétrique

- Reéorganiser les prises en charge en essayant de concentrer les soins sur un
temps dédié afin d’éviter les visites multiples tout au long de la matinée et le
sentiment de perte d’intimité des patientes

- Concernant les différents discours parfois incohérents regus par les

patientes, il pourrait étre envisagé de développer davantage les « staffs »

médicaux (existant déja tous les lundis matins dans le service de GHR), peut-

étre a une plus grande fréquence afin que les décisions soient réévaluées a
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plusieurs en fonction des nouveaux événements dans la grossesse. La
communication entre les différents acteurs médicaux (médecins, internes,
sages-femmes etc.) demande également a étre améliorée afin qu’aucune
information ne se perde.

Développer les alternatives a I'hospitalisation traditionnelle lorsque cela est

possible
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Conclusion

L’objectif de ce travail était d’avoir un autre regard sur la vie des patientes
dans le service de Grossesses a Haut Risque. Ce travail est riche en
enseignements sur notre maniere de prendre en charge nos patientes. Les
hypothéses ayant conduit a réaliser ce mémoire ont été confirmées et nous
appréhenderons désormais notre future pratique avec une certitude : la prise en
charge thérapeutique des patientes est indissociable de la prise en charge
psychologique et émotionnelle. En outre, le poids des mots doit nous imposer de
nous positionner toujours en tant qu’étre humain avec ses émotions et ses propres
représentations, afin de les choisir du mieux possible. Nos efforts et les
améliorations qu’ils peuvent engendrer sur le bien-étre psychique des femmes
seront indéniablement un facteur de réussite dans la poursuite de ces grossesses

arisque.
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Annexes

Annexe I : Grille d’entretien

Caractéristiques socioéconomiques et médicales a recueillir dans le dossier et pouvant étre

éclaircies lors de I'entretien : age, origine, temps passé en France si origine étrangére,

situation maritale, profession, profession du conjoint, logement, antécédents obstétricaux,

terme de la grossesse, suivi de la grossesse, pathologie obstétricale/foetale identifiee,

contexte d’apparition de la pathologie.

1) Grossesse actuelle — déroulement — entourage

Comment avez-vos réagi lorsque vous avez découvert votre grossesse ?
Parlez-moi du déroulement de votre grossesse jusqu’a l'apparition de la
maladie.

Etes-vous entourée pour cette grossesse ? Si oui, comment a réagi votre
entourage a I'annonce ?

2) Annonce de la pathologie — réactions et émotions ressenties

Qu’avez-vous ressenti lors de 'annonce ? Quelles émotions décririez-vous ?
Aviez-vous envisagé que cela puisse vous arriver ?

3) Perceptions, représentations et connaissances de la pathologie

Pourquoi étes-vous hospitalisée actuellement ? Que comprenez-vous de
cette maladie ?

Quelles sont les causes de cette maladie / quelles sont les raisons pour
lesquelles cela vous arrive, selon vous ?

Comment avez-vous entendu parler de cette maladie (Internet, entourage,
campagnes de prévention etc.) ?

Avez-vous cherché des informations en plus et pour quelles raisons ?

Que ressentez-vous vis-a-vis de cette maladie ? Comment vous sentez-vous
dans votre corps avec cette maladie ?

Si une amie proche ou une femme de votre famille souffrait de la méme
maladie lors de sa grossesse, que lui diriez-vous sur cette maladie ?

4) Vécu de I'hospitalisation

Comment vous représentez-vous [I'hdpital et pourquoi ? (Souvenir
d’hospitalisation pour vous-méme ou un proche, visites a des proches etc.)
Selon vous, qu’est-ce-qui garantit une hospitalisation satisfaisante ?
Comment se passe votre hospitalisation actuelle ? Comment s’organisent
vOs journées au quotidien a la maternité ?

Qu’est-ce qui est le plus difficile dans votre situation ? (Pas internet, étre
réveillée tous les matins, changements d’équipe etc.)



5)

6)

- Qu’est-ce qui vous aide le plus ? (Blouses roses, médiathéque, permissions
etc.)

- Par quel(s) moyen(s) votre entourage vous soutient-il ?

- Si vous pouviez changer des choses dans votre hospitalisation, quelles
seraient-elles ? Que conseilleriez-vous a une amie qui doit étre
hospitalisée ?

Prise en charge médicale

- Que pensez-vous des explications qui vous sont données ?

- Avez-vous des attentes particuliéres concernant cette prise en charge ? Des
suggestions ?

- D’aprés vous, quels sont les traitements les plus appropriés a votre
situation ?

- Que mettez-vous en place de votre cété pour vous soigner, ou améliorer
I'efficacité de votre traitement (yoga, homéopathie, relaxation, priere etc.) ?

- (Etant d’origine étrangére, comment serait prise en charge votre maladie
dans votre pays d’origine ?)

Avez-vous d’autres choses a ajouter ? Pensez-vous a d’autres choses qu'il
serait important d’aborder ?



Annexe Il : Lettre d’information aux patientes

Vous étes actuellement hospitalisée a la maternité pour un événement lié a votre
grossesse. Dans le cadre de mon mémoire de fin d’étude en vue de I'obtention du
dipléme de sage-femme, je réalise une étude sur la représentation de la maladie et
le vécu de I'hospitalisation par les femmes enceintes hospitalisées pendant leur
grossesse. Vous étes donc susceptible de contribuer a cette étude si vous le

souhaitez.

L’objectif de I’étude
Ce travail de recherche vise a comprendre ce que ressentent les femmes
hospitalisées pendant leur grossesse, leur compréhension de la situation, et

comment se passe leur hospitalisation.

Pourquoi étes-vous sollicitée ?
Vous étes sollicitée pour participer a I'étude car vous étes hospitalisée depuis plus

d’'une semaine dans le service, et je souhaite recueillir votre vécu.

Qu’allez-vous devoir faire si vous participez a I’étude ?

Si vous acceptez de participer a I'étude, je viendrai vous voir dans votre chambre
lorsque vous serez libre afin de réaliser un entretien enregistré au cours duquel je
vous poserai quelques questions. Cet entretien peut étre de durée variable selon

les patientes mais n’excédera pas une durée d’1h30.

Protection des données et confidentialité
Toutes les données collectées seront confidentielles, anonymes et seront utilisées
uniqguement dans le cadre de mon étude durant la période nécessaire a son

élaboration. L’ensemble des données sera ensuite effacé.

Quels sont les risques et les bénéfices liés a cette étude ?
Aucun risque n’est lié a cette étude. Aucun traitement ne sera changé et votre prise
en charge restera strictement la méme quelques soient vos propos. Vous ne serez

€n aucun cas jugee mais uniguement écoutée.



En participant a cette étude, vous pourrez contribuer a améliorer la compréhension
du personnel soignant a votre égard, ainsi qu’a proposer des améliorations de
I'environnement dans lequel vous étes hospitalisée.

Si vous signifiez votre intérét pour cette étude, je passerai vous voir dans votre
chambre pour répondre a vos éventuelles questions, convenir d’un rendez-vous et

vous faire signer un consentement écrit.

Droit de rétractation

Votre participation a cette étude est entierement volontaire. Vous pouvez refuser d’y
participer et vous serez également libre de vous retirer de I’étude a tout moment
sans avoir a donner de justification et sans risquer de répercussion sur votre prise

en charge.

Qui encadre cette étude ?

Cette étude a fait I'objet d’'une déclaration a la Commission Nationale de
I'Informatique et des Libertés (CNIL), qui garantit 'anonymisation des données, la
protection de la vie privée et des libertés individuelles des personnes. Elle est
encadrée par Madame Séverine BARANDON (sage-femme enseignante), Madame
Elisabeth GLATIGNY (psychologue) et Madame Clara LEMONNIER

(anthropologue).

Contacts

Si vous souhaitez davantage d’informations, vous pouvez me contacter par mail ou
téléphone :

marie.thuet@etu.u-bordeaux.fr ou 06 61 16 82 82

Je vous remercie vivement pour I'aide que vous pourrez m’apporter.

Cordialement

Marie-Alix Thuet

Etudiante sage-femme en Master 2


mailto:marie.thuet@etu.u-bordeaux.fr

Annexe lll : Formulaire de consentement

Titre de la recherche :

Grossesse compliquée d’une pathologie obstétricale ou foeetale :
représentation de la maladie et vécu de I’hospitalisation par les femmes en
unité de grossesses a haut risque

JE SOUSSIGNE(€) .. envieiie it , accepte de
participer cette étude.

J’ai lu et compris la fiche d’information qui m’a été remise.

J'accepte que les documents de mon dossier médical qui se rapportent a I'étude
puissent étre accessibles aux responsables de I'étude. A I'exception de ces
personnes, qui traiteront les informations dans le plus strict respect du secret
meédical, mon anonymat sera préserve.

J’ai bien compris que ma participation a I'étude est volontaire.

Je suis libre d’accepter ou de refuser de participer, et je suis libre d’arréter a tout
moment ma participation en cours d’étude. Cela n’influencera pas la qualité des
soins qui me seront prodigués.

Mon consentement ne décharge pas les organisateurs de cette étude de leurs
responsabilités. Je conserve tous mes droits garantis par la loi.

Aprés en avoir discuté et avoir obtenu la réponse a toutes mes questions, j'accepte
librement et volontairement de participer a la recherche qui m’est proposée.

Nom et signature de l'investigateur  Signature de la participante



Annexe IV : Guide de questionnement de Kleinman

Arthur Kleinman, anthropologue médical et psychiatre, a élaboré une liste de
neuf questions pour obtenir le « modele populaire d’explication de la maladie »
(MEM) d’un patient.
« Se basant sur son expérience transculturelle, Kleinman observe que, dans toute
culture, l'individu cherche a définir I'étiologie, le moment et le contexte d’apparition
de la maladie, sa physiopathologie, son évolution et son traitement. Il en conclut
que la mise au jour des MEM passe par une entrevue clinique invitant l'individu a
répondre aux questions suivantes :

1. Quel est votre probleme? Quel nom lui donnez-vous ?

2. Quelles sont les causes de votre probleme, d’aprés vous ?

3. Pour quelles raisons votre probléme a-t-il débuté a ce moment précis ?

4. Que vous fait votre maladie? Quelles en sont les manifestations ?

5. Votre maladie est-elle trés grave? Croyez-vous qu’elle va durer longtemps?

6. Que craignez-vous le plus de cette maladie ?

7. Quels sont les problémes les plus importants que vous crée votre maladie ?

8. Quelles sortes de traitements croyez-vous devoir recevoir ?

©

. Quels sont les résultats les plus importants que vous attendez de ces
traitements ? »

Les MEM consistent a savoir comment le patient comprend sa maladie, les
causes, les traitements et les problemes. Le MEM aide les intervenants et les
professionnels de la santé a offrir des services qui tiennent compte de la culture
de leur patient. lls peuvent ainsi obtenir des compromis avec leur patient lorsqu'ils
proposent un traitement ou un programme selon leurs conceptions de la santé.






Grossesse compliquée d’une pathologie obstétricale ou feetale :
représentation de la maladie et vécu de I’hospitalisation en unité de
Grossesses a Haut Risque

Marie-Alix THUET

Introduction : La grossesse est considérée comme une peériode pouvant entrainer
un bouleversement psychologique pour les femmes. Lorsqu’une pathologie
s’installe dans la grossesse, de I'anxiété, une dépression, voire méme un état de
stress post-traumatique peuvent survenir, entrainant des conséquences néfastes
sur la santé mentale de la mére mais également sur le développement sensoriel et
cognitif de I'enfant a naitre.

Objectifs : Comprendre quelles sont les représentations des femmes hospitalisées
au sujet de leur maladie et quel est le vécu de cette hospitalisation, afin d’améliorer
leur prise en charge.

Méthode : Nous avons réalisé des entretiens semi-directifs auprés de 6 femmes
hospitalisées en unité de GHR pour une pathologie obstétricale ou foetale, dans une
maternité de niveau lll de la Nouvelle Aquitaine.

Résultats : L'existence des pathologies gravidiques est largement méconnue.
L’annonce de la maladie aux urgences est vécue comme un réel choc et un
traumatisme pour les couples. Les participantes dévoilent I'impact qu’ont les
discours médicaux et les mots choisis sur la perception de leur grossesse et leur
moral. Enfin, I'hospitalisation est vécue comme une vraie épreuve de solitude et
d’ennui.

Conclusion : Ce travail est riche en enseignements sur le vécu des patientes en
unité de GHR. Il a permis de découvrir I'hospitalisation du point de vue des patientes
et met en exergue des axes d’amélioration possibles.

Mots-Clés : Grossesse — Représentation — Pathologie — Hospitalisation — Vécu

Obstetrical or fcetal pathological pregnancy: illness representation and
experience of hospitalization

Marie-Alix Thuet

Introduction: Pregnancy is considered as a vulnerable time for women during which
they can live a psychological upset. When the pregnancy becomes pathological,
they can experiment anxiety, depression or even post-traumatic stress syndrom
leading to harmful impact on their mental health but also on their child sensory and
cognitive development.

Aim: Our aim was to understand how women represent their pathological pregnancy
and how they experiment their hospitalization in order to improve the patient care.
Methods: We conducted 6 semi-structured interviews of pregnant hospitalized
women suffering from an obstetrical or foetal disease. The study was carried out in
a level Il maternity of Nouvelle-Aquitaine.

Results: We showed that the existence of pathological pregnancies is highly
unknown. The announcement of the disease is very sudden and shoking and the
couples are deeply traumatized. We also learned that the women care a lot about
the medical speeches and that we have to weigh our words because they deeply
influence how the women feel and live their pregnancies. Eventually, women were
unanimous on the fact that this is a boredom and loneliness event.

Conclusion: Much can be learned from this study about how women experiment and
bear their pregnancy and their hospitalizations. Levers for improvement were
identified and we hope to enhance these patients care.

Keywords: Pregnancy — Representation — Disease — Hospitalization — Experience




