N

N
N

HAL

open science

La place des émotions maternelles en médecine foetale

Lucile Cosson Abiola

» To cite this version:

Lucile Cosson Abiola. La place des émotions maternelles en médecine foetale. Ethique. 2020. dumas-

03230824

HAL Id: dumas-03230824
https://dumas.ccsd.cnrs.fr/dumas-03230824
Submitted on 20 May 2021

HAL is a multi-disciplinary open access
archive for the deposit and dissemination of sci-
entific research documents, whether they are pub-
lished or not. The documents may come from
teaching and research institutions in France or
abroad, or from public or private research centers.

L’archive ouverte pluridisciplinaire HAL, est
destinée au dépot et a la diffusion de documents
scientifiques de niveau recherche, publiés ou non,
émanant des établissements d’enseignement et de
recherche francais ou étrangers, des laboratoires
publics ou privés.

Distributed under a Creative Commons Attribution - NonCommercial - NoDerivatives 4.0
International License


https://dumas.ccsd.cnrs.fr/dumas-03230824
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/
https://hal.archives-ouvertes.fr

] Université
de Paris

AVERTISSEMENT

Ce mémoire est le fruit d’un travail approuvé par le jury de soutenance et réalisé
dans le but d’obtenir le dipldme d’Etat de master. Il est gratuitement et
librement mis a disposition de I'ensemble de la communauté universitaire
élargie a des fins pédagogiques et de recherche en vue d’améliorer le partage et

la diffusion des savoirs.

Ce document est soumis a la propriété intellectuelle de I'auteur conformément
aux conditions imposées par la licence et dans le respect des dispositions

prévues par le Code de la propriété intellectuelle (CPI, L122-4).

Il est prévu notamment une obligation de référencement et de citation précise

du document lorsqu’il est utilisé ou employé comme source.

Toute contrefacon, plagiat, reproduction illicite ou autre contravention au
respect du droit d’auteur est susceptible d’entrainer des poursuites (CPI, L 335-

2-L 335-10).

Code de la Propriété Intellectuelle. Articles L 122.4

Code de la Propriété Intellectuelle. Articles L. 335.2 - L. 335.10



@ Université
de Paris

Université de Paris

Faculté de médecine

Laboratoire d’Ethique médicale et médecine légale

Année2020 N° 2020M1REMO1

La place des émotions maternelles
en medecine foetale

Par Lucile COSSON ABIOLA

Mémoire de Master 1 de Recherche en éthique médicale

Dirigé par le Dr Marcel-Louis VIALLARD, le Dr Elise Riquin et
Madame Marie Michon

[@0ile)



Titre : La place des émotions maternelles en médecine foetale

Discipline : )
[Sciences du Vivant [g-bio] / Ethique]

Résumé :

La pratique de la médecine foetale implique la femme et le couple dans un processus de
dépistage anténatal d’anomalies feetales de plus en plus efficace. Les progres de 1’imagerie
médicale et des examens biologiques entrainent la découverte de plus de pathologies in utéro.
Ces diagnostics plus ou moins précoces peuvent faire effraction dans le psychisme maternel,
dans le moment déja particulier de la grossesse. L’émergence d’émotions lors de 1’annonce
d’une anomalie feetale est puissante et la femme doit faire face a une certaine tempéte
émotionnelle. Mais en parall¢le, la découverte d’une anormalité chez le foetus entraine la prise
en charge de la femme par un Centre Pluridisciplinaire de Diagnostic PréNatal (CPDPN) et la
femme pourra envisager une interruption médicale de grossesse (IMG) si elle le souhaite. Cette
demande sera ensuite examinée par ce CPDPN, pour donner son accord ou son refus. En effet,
en France, 'IMG est autorisée jusqu’au terme de la grossesse si le feetus est atteint d’une
pathologie d’une particuliere gravité, mais la demande doit émaner de la mere ou du couple. La
question se pose donc de savoir comment la femme peut prendre une telle décision en pleine
confusion émotionnelle suite a I’annonce brutale de I’anomalie. Comment peut-elle mettre en
ceuvre ces émotions, notamment négatives, dans ce processus décisionnel transgressif de
I'IMG ?

Une réflexion était nécessaire pour comprendre les enjeux du parcours en médecine feetale pour
les femmes, comprendre les fonctions des émotions ainsi que les critéres maternels de décision
d’interrompre la grossesse. Enfin, pour mettre en lien les aspects théoriques avec une certaine
réalité, il est apparu indispensable de connaitre le vécu émotionnel des femmes confrontées a
ce parcours. Pour cela, une étude de témoignages maternels relevés sur un forum et un blog, a
permis d’identifier, de leur point de vue, les émotions en jeu et les processus de délibération
menant a la décision d’interrompre la grossesse pour raison médicale. Il apparait que les
émotions sont bien présentes mais que la décision d’IMG est nécessaire pour ces femmes. Il

s’en suit une grande culpabilit¢ et une souffrance morale, émotions pouvant peut étre



compliquer le processus de deuil. Il semble donc important que les équipes des CPDPN
soutiennent voire valorisent ces émotions afin de les rationaliser et ainsi faciliter le processus

décisionnel de ces femmes dans un juste équilibre entre ces deux champs bien différents.

Mots clefs :

Emotions, prise de decision, anomalies foetales, interruption médicale de grossesse (IMG),
centre plurisdisciplinaire de diagnostic prenatal (CPDPN), cognition, information médicale,

temporalité, éthique.



Title : The place of maternal emotions within fetal medicine

Abstract

The woman and the couple are involved, in a more and more efficient way by fetal
medicine practices, in the process of screening antenatal fetal anomalies. Progress made with
medical imaging and biological examinations are leading towards the discovery of more and
more in utero pathologies. These diagnoses, more or less premature, are breaking through
maternal psyche during pregnancy, which is already a very particular moment in a woman’s
life. Emotions are increasing and getting stronger for a woman who has been announced a fetal
anomaly and she therefore has to cope with a kind of emotional turmoil. In the meantime, the
discovery of a fetal anomaly involves that the woman will be taken care of by a
Multidisciplinary Center of Prenatal Diagnosis (MCPD) and thus may consider the possibility
of a Termination of Pregancy for Fetal Anomaly (TOP) if she wishes. If so, the MCPD will
examine the request in order to either accept or refuse. In France indeed, having recourse to
TOP is allowed until the end of the pregnancy, if the foetus suffers from a particular severe
pathology, but the request has to come from either the mother or from the couple. The question
is now to understand how a woman can take such an important decision, considering the state
of emotional confusion she is in, due to the sudden announcement of the anomaly. How can she
process her emotions, especially the negative ones, within the transgressive process of having
recourse to TOP?

A time of reflection was necessary to understand the stakes of the process in fetal medicine for
women as well as the function of emotions and the maternal criteria involved in the decision of
terminating pregnancy. To finish with, and in order to have theoretical aspects confronting
reality, it appeared essential to find out more about the emotional experience of these women
who had to go through this process. In order to do so, a collection of maternal testimonies
gathered through a forum and a blog have been studied and enabled identifying the emotions at
stake as well as the debate process, leading to the decision of terminating a pregnancy for
medical reasons. It appears that unless emotions are real, the decision of proceeding to TOP is
necessary for these women. It therefore implies a feeling of huge guilt and great moral suffering,
which might make the grieving process more difficult. As a consequence, it seems important
that the MCPD teams support or even increase the value of these emotions in order to rationalize
them and therefore facilitate the decision-making process, while finding a right balance between

those two different fields.



Keywords :

Emotions, decision-making, fetal anomalies, termination of pregnancy for fetal anomaly (TOP),
multidisciplinary centers of prenatal diagnosis (MCPD), cognition, medical information,

temporality, ethic.
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INTRODUCTION

La médecine feetale est une pratique médicale bien particuliére ou le patient n’est pas
encore né, elle s’intéresse au feetus in utero, a travers le ventre maternel. Ses aspects sont
multiples : dépistage, diagnostic mais aussi la possibilité d’interruption médicale de grossesse
(IMG) lorsque cela est justifié par I’atteinte foetale ou maternelle. Cette pratique médicale bien
spécifique a fait I’objet de nombreux débats éthiques tant sur la portée des dépistages proposés
que sur le poids des décisions a prendre pour le feetus ou encore sur 1’incertitude des pronostics
feetaux, d’autant plus que les possibilités thérapeutiques in utero sont assez réduites. Elle est
donc encadrée par différents textes législatifs et juridiques qu’il est nécessaire de connaitre,
notamment en ce qui concerne la pratique de 'IMG. Afin de mieux en comprendre les
particularités et les enjeux, nous détaillerons ce qu’est la médecine feetale, sa pratique mais
¢galement son cadre réglementaire et son impact émotionnel chez les femmes enceintes.

En effet, la médecine foetale est source d’émotions intenses chez la mére surtout si une
pathologie feetale est découverte. Une telle annonce est bien souvent vécue comme une rupture.
Dans certaines situations, 1’interruption médicale de grossesse pourra étre envisagée et la mére
devra en faire la demande.

D’un point de vue éthique, on peut se demander comment la femme peut prendre cette décision
quand son psychisme est brouillé par I’annonce ? En effet, ces émotions ne freinent-elles pas
I’évaluation de la situation ? Afin d’approcher une réponse, nous tenterons de comprendre les
différents mécanismes et aspects de I’émotion, mais aussi le processus décisionnel de I’'IMG.
Malgré mon expérience professionnelle de sage femme hospitaliere depuis plus de quinze ans,
il me semble indispensable de tenter de comprendre les enjeux maternels de ces situations, c'est-
a-dire quelle expérience émotionnelle ont ces femmes confrontées a cette situation d’IMG. Pour
cela, j’ai fait le choix d’étudier un corpus de témoignages maternels sur leur vécu de I’IMG, et
ainsi, a travers ces récits, étudier quelle est la part des émotions dans ce processus. Une partie
de ce mémoire sera donc accordée a I’analyse de ce corpus afin de le mettre en lien avec les
parties plus théoriques.

Enfin, une discussion permettra une syntheése de ces différentes parties avec une €tude globale
des enjeux et de la place des émotions maternelles en médecine feetale, notamment lors de la

décision d’interrompre la grossesse apreés la découverte d’une anomalie feetale d’une



particuliére gravité. Comment se construit cette décision maternelle d’IMG entre émotions

intenses, affect éprouvé et cadre réglementaire bien précis ?



1- LE PARCOURS EN MEDECINE
FETALE

Dés 1975, I’Etat francais 1égifére sur I’interruption médicale d’une grossesse souhaitée
mais qui présente des complications fcetales ou maternelles nécessitant son interruption. Afin
de diagnostiquer ces complications, une prise en charge adaptée est nécessaire. Ainsi, a partir
de 1988, des services hospitaliers spécifiques ont été créés pour le suivi des feetus in utero, le
dépistage des pathologies feetales, la surveillance de celles-ci ou encore la décision d’une
interruption médicale de grossesse (1). Le développement du diagnostic anténatal, grace aux
progrés de la médecine (imagerie médicale, biologie moléculaire, génétique, médecine
prédictive...) a créé une réelle « médecine feetale »(2). Ces progres ont conduit a la mise en
place d’un nouveau cadre 1égal nécessaire, afin d’aider les médecins dans leur pratique et de

limiter les dérives éventuelles.

CHAPITRE 1 : LA LEGISLATION

1-1 Le fonctionnement du centre pluridisciplinaire de

diagnostic prénatal

Les centres pluridisciplinaires de diagnostic prénatal (CPDPN) se sont constitués
d’abord localement afin de répondre aux besoins de la loi de 1975 (3), pour créer une €quipe
d’experts pouvant attester que « la poursuite de la grossesse met en péril la santé de la femme
ou qu’il existe une forte probabilité que l’enfant a naitre soit atteint d’une affection d’une
particuliere gravité. (3) (Article 5) ». La loi de bioéthique de 1994 a eu un réle fondamental
dans I’encadrement et le développement des CPDPN et plus généralement dans celui de la
médecine feetale (4). Elle répond ainsi a I’évolution des connaissances scientifiques, notamment
génétiques avec ’apparition de la médecine prédictive permettant le diagnostic d’anomalies

chromosomiques in utero. Cette loi vient également constituer 1également les CPDPN qui
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fonctionnent de maniere encadrée depuis 1999, a travers les décrets d’application de cette loi.
Ils sont les lieux privilégiés des activités de diagnostic prénatal.

« Le diagnostic prénatal s entend des pratiques médicales ayant pour but de détecter in
utero chez [’embryon ou le foetus une affection d’une particuliere gravite [...] Des centres de
diagnostic prénatal pluridisciplinaire sont créés dans des organismes et établissements de
sante publics et privés a but non lucratif. (5) ».

Les roles du CPDPN sont ainsi décrits dans ’arrété du 1 juin 2015, déterminant les bonnes
pratiques de ces centres : (4)

e « favoriser l’acces a l’ensemble des activités de diagnostic prénatal et assurer leur mise
en ceuvre en constituant un pole de compétences »

e « donner des avis et des conseils en matiere de diagnostic, de thérapeutique et de
pronostic, aux cliniciens et aux biologistes qui s ’adressent a eux lorsqu’ils suspectent
une affection de [’embryon ou du foetus. »

e « poser l'indication de recourir au diagnostic préimplantatoire. »

o « lorsqu’ une anomalie est détectée, il appartient aux CPDPN d’attester qu’il existe une
forte probabilité que [’enfant a naitre soit atteint d’une affection d’une particuliere
gravité réputée comme incurable au moment du diagnostic. Cette attestation permet, si

la femme enceinte le décide, de réaliser une interruption volontaire de grossesse pour

motif médical (IMG). »

Cet arrété vient encadrer également le fonctionnement des CPDPN, leur organisation, leurs
roles etc. Il insiste également « sur [’autonomie de la femme enceinte qui est un principe
fondamental en matiere de diagnostic prénatal » (6), mais aussi sur I’importance de
I’information médicale qui doit étre « loyale, claire et adaptée a la situation personnelle de la
femme enceinte », et cette information médicale doit « permettre a la femme de participer aux
décisions relatives a la situation. (6) ».

L’avis du CPDPN doit étre transmis au médecin demandeur suite a une saisine ou a la patiente
directement si elle le souhaite. Le CPDPN doit également organiser le suivi spécifique a cette
grossesse et a ce feetus, préciser les examens complémentaires nécessaires et les thérapeutiques
possibles, coordonner les conditions de naissance indispensables a la pathologie ou encore
accéder a la demande maternelle d’interrompre la grossesse le cas échéant. En France, en 2016,
les CPDPN ont étudié¢ 33000 dossiers.

Une grande expertise est donc demandée aux CPDPN dans les différents domaines de la

médecine feetale (clinique, biologique et imagerie). Ainsi, il doit étre composé de praticiens
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experts dans les quatre domaines principaux ; la gynécologie-obstétricale, 1’échographie
obstétricale, la génétique médicale et la pédiatrie néonatale ; mais aussi un psychiatre ou
psychologue, un foeto-pathologiste, un généticien et un biologiste. L autorisation d’un CPDPN
est obtenue par I’Agence de biomédecine pour une durée de cing ans, ils sont au nombre de 48

en France (Agence de la biomédecine).

1-2 L’interruption médicale de grossesse

Les progrés scientifiques ont permis d’améliorer considérablement les dépistages
d’anomalies feetales qu’elles soient génétiques, chromosomiques, a type de malformations
etc... et ce, grace a la biologie et a I’imagerie (échographies, IRM ou scanner) (5). Toutefois,
I’aspect thérapeutique de la médecine foetale est bien moins avancé. Les possibilités de
traitement in utero sont extrémement faibles ; ce qui fait de la médecine foetale une médecine
de diagnostic, parfois une médecine pronostique ou encore prédictive sans vraiment de solution
thérapeutique ; ce qui place les parents dans une situation délicate, particuliére, et
potentiellement angoissante, d’autant plus qu’ils ne sont pas directement le patient mais ils en
ont la responsabilité (1).

11 faut donc étre conscient que la médecine feetale permet un dépistage, un diagnostic certain -
parfois incertain - en fonction des situations et permet, soit d’instaurer une surveillance, une
conduite a tenir pour la naissance, ou pour le post-natal, soit d’attester de la gravité¢ de la
pathologie fcetale afin d’autoriser les parents a interrompre la grossesse. Ainsi, « les équipes
médicales posent le diagnostic, envisagent le pronostic. Puis, soit on le surveille, soit on le
soigne, soit on le tue. Ces trois verbes dans la méme phrase paraissent agressants ; toutefois,
ils résument une certaine réalité du diagnostic anténatal. (6) ». On ressent bien ici la
particularité de la médecine fcetale qui dépiste, qui surveille et qui peut, dans certains cas aboutir
a arréter une grossesse et donc arréter le développement in utero du feetus. 1l s’agit de la seule
spécialité médicale dont I’aspect n’est pas, la plupart du temps, thérapeutique, mais 1’arrét de
1’état de grossesse.

Le feetus, n’ayant aucun statut de personne ou d’étre vivant autonome a proprement parler,
I’IMG est possible jusqu’a terme (une fois né vivant, il devient une personne juridique au sens
propre du terme). Pendant la grossesse, le feetus est considéré comme faisant partie de la mere
(7). Nous parlons ici du statut social et juridique du feetus, ce qui ne correspond pas toujours

aux représentations des parents, a leurs subjectivités ou leurs projections. Il en est de méme
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avec le statut de patient du feetus, qui est examiné comme un malade a part enticre, surveillé,
protégé par un pan de la médecine feetale, ce qui peut paraitre paradoxal (9).

L’interruption médicale peut étre effectuée dans deux situations distinctes : quand le feetus est
atteint d’une affection grave, ou quand la grossesse met en péril grave la santé de la mére.

La loi n°75-17 de 1975 prévoit ainsi que « [ 'interruption volontaire d’une grossesse peut, a
toute époque, étre pratiquée si deux médecins attestent, apreés examen et discussion, que la
poursuite de la grossesse met en péril grave la santé de la femme ou qu’il existe une forte
probabilité que l’enfant a naitre soit atteint d 'une affection d 'une particuliere gravité reconnue
comme incurable ou moment du diagnostic. (3) ». Afin de mieux encadrer ces pratiques et
d’aider les médecins dans leurs décisions, la loi de bioéthique de 1994 a précisé qu’au moins
un de ces médecins devait exercer dans un CPDPN, en ce qui concerne I’IMG pour raison
feetale. (4) Puis la loi n°® 2001-588 de juillet 2001 a précisé que les deux médecins doivent étre
membres d’une équipe de CPDPN, apres avis consultatif de celui-ci (9). Cela encadre ainsi les
risques de dérive eugénique, 1’autorisation d’IMG n’émanant pas seulement d’un médecin du
CPDPN mais de deux aprés concertation de I’ensemble des membres du CPDPN. Cette
nécessaire concertation découle de la solitude ressentie par I’expert dans la prise de décision de
refuser ou d’accepter une IMG était mal vécue par les praticiens (culpabilité, ambivalence,
solitude morale) et les patientes (colére, incertitude, perte de confiance).

Quelle que soit I’indication de I’IMG, la demande émane d’abord de la mére et non de I’équipe
médicale, le role de celle-ci s’arrétant a I’examen de cette demande afin de 1’accepter ou de la
refuser et la femme (ou le couple) peut avoir un entretien préalable. En cas d’IMG pour raison
feetale, une attestation de gravité ou d’incurabilité feetale en vue d’une décision d’IMG sera
délivrée par le CPDPN qui a examiné la demande, il doit y figurer les arguments en faveur de
cette « forte probabilité » (6). Par ailleurs, ’arrété du 1° juin 2015, relatif aux bonnes pratiques
des CPDPN, prévoit qu’hors urgence, la femme peut bénéficier, si elle le souhaite, d’un délai
de réflexion d’au moins une semaine afin de prendre sa décision. En cas d’IMG pour raison
maternelle, c'est-a-dire lorsque la grossesse met en péril la santé de la mere, celle-ci doit en
faire la demande auprés d’un médecin exergant dans un établissement de santé. L’équipe du
CPDPN qui examine sa demande doit comprendre au moins trois personnes : un gynécologue-
obstétricien, un médecin choisi par la femme et une personne qualifiée tenue au secret

professionnel (psychologue, assistant social par exemple.) (10).
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CHAPITRE 2 : LES DIFFERENTS ASPECTS DE LA
MEDECINE FETALE

Nous aborderons dans ce chapitre, les aspects de la médecine feetale une fois que la
grossesse est bien engagée, et non pas du cas particulier du diagnostic préimplantatoire. Nous
n’aborderons pas non plus les cas de pathologies familiales génétiques déja connues nécessitant
un dépistage et une prise en charge spécifique dont les parents connaissent les étapes en amont.
Nous décrirons les examens prénataux possibles pour le dépistage des pathologies feetales dans

un contexte de grossesse a priori normale.

2-1 Le dépistage biologique des anomalies chromosomiques

I1 existe des examens sanguins prénataux chez la mere pouvant calculer le risque que le
feetus soit porteur d’une anomalie chromosomique. Il s’agit de dosages hormonaux, hormones
béta-HCG et PAPP-A : dans le sang maternel, ces hormones sont augmentées dans le cas des
feetus porteurs d’une trisomie (21 essentiellement), ces dosages combinés a une mesure
¢chographique du feetus (la clarté nucale) permettent de calculer un risque (1/100, 1/500, 1/2000
etc...) que le feetus soit porteur d’une anomalie chromosomique (11). A partir de ce risque, le
couple pourra décider de passer a I’étape diagnostique (et non plus prédictive) grace au
prélévement ovulaire (liquide amniotique ou villosités choriales), prélévement qui permettra
d’analyser le caryotype feetal. Le dosage de ces marqueurs sériques, permettant un calcul de
risque, n’est pas un examen diagnostique, il permet d’isoler une population a risque. Le
prélevement ovulaire, permettant le caryotype, est un examen plus invasif, non sans risque ; il
peut provoquer fausse couche ou encore une rupture prématurée des membranes.

Toutefois, en 2011, 85% des femmes enceintes avaient recours a ce dépistage (12), mais on
peut se poser la question de la motivation des patientes : besoin de se rassurer ? Examen proposé
systématiquement? Avoir un réel diagnostic ? Interrompre la grossesse en cas de trisomie ? But
informatif afin d’anticiper ?... Les 15% qui n’ont pas eu ce calcul de risque précoce sont des
patientes qui ont découvert trop tardivement leur grossesse ou qui ont fait le choix de ne pas
savoir, car ce résultat n’influencerait pas leur choix pour la poursuite de leur grossesse ; méme

si le feetus présentait une anomalie elles n’auraient pas recours a I’'IMG.
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On voit bien l1a I’'importance primordiale de I’information donnée aux patientes sur ce dépistage,
afin de bien en comprendre les avantages et les inconvénients « la réalité est plus complexe, la
notion de niveau de risque est difficile a appréhender. (12) (p.128) ».

Depuis quelques années, il existe dans certains établissements au départ puis de maniére plus
étendue, le diagnostic prénatal non invasif (DPNI). Cet examen est proposé¢ afin d’analyser
I’ADN feetal présent dans le sang maternel, et ainsi dépister une trisomie 21, 13 et 18. Ces
prélévements sont réalisés précocement, apres 14 SA, aprés un dosage de marqueurs sériques
augmenté notamment. Ainsi, le DPNI évite le prélévement ovulaire tout en apportant un
diagnostic. Le comité consultatif national d’éthique (CCNE) a émis un avis en 2009 (13) sur
cette nouvelle technique, il met en avant I’avantage de non malfaisance puisqu’il s’agit d’un
test non invasif mais, met en garde sur le risque d’augmentation des interruptions volontaires
de grossesse (IVG) si les parents ne sont pas accompagnés ou mal informés. En effet, le DPNI
permet un diagnostic plus certain, alors que le dépistage des marqueurs hormonaux est un calcul
de risque uniquement. Or ce diagnostic précoce se fait avant 14 SA, date limite d’IVG, donc si
un diagnostic de trisomie est posé, la décision d’arrét de la grossesse pourra se faire
individuellement, sans passer par un CPDPN puisque dans les délais d’interruption volontaire
de grossesse, sans motif utile. « En rendant le diagnostic contemporain du dépistage, le test
ultra précoce pourrait court-circuiter le temps de décision. Le choix de poursuite ou non de la
grossesse ne serait plus le fruit d’'un cheminement mais peut étre davantage celui d’une
initiative instantanée. (12) (p.24-25) ».

Enfin, le DPNI n’est pas accessible partout, il I’est uniquement dans des centres publics et le
nombre en France est encore restreint, posant ainsi la question de 1’équité et de la justice de

notre systeme de santé.

2-2 L’imagerie feetale

L’offre d’imagerie feetale est multiple : échographie feetale, imagerie par résonance
magnétique (IRM) ou encore scanner feetal. Nous aborderons ici essentiellement I’échographie,
examen de routine, pratiqué chez toutes les femmes enceintes, alors que I’IRM ou le scanner
sont des examens de seconde intention aprés une anomalie dépistée a 1’échographie.

Dans une grossesse, a priori normale, trois échographies sont réalisées (une par trimestre), ; afin
de dépister des malformations feetales, de vérifier la croissance du feetus ou encore la bonne

évolution du placenta ou du liquide amniotique (14). L’échographie du premier trimestre
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permet notamment de dépister les signes de trisomie 21, les syndromes polymalformatifs et la
datation précise de la grossesse. La deuxiéme échographie est dite morphologique et va venir
détailler tous les organes du feetus a la recherche de la moindre anomalie ou anormalité. La
derniére, au troisiéme trimestre, surveille essentiellement la croissance foetale mais étudie
¢galement le cerveau qui, a ce stade, est compleétement formé (15). Cette imagerie, a travers le
ventre maternel, cherche a vérifier la « normalité » du feetus, tout du moins son absence
d’anomalie, qui est parfois en inadéquation avec le vécu maternel de I’échographie. En effet,
ces moments sont du coté de la rencontre, de I’affect, de ’attachement, de 1’émotion pour les
parents.

Ainsi, I’échographie feetale constitue un moment important de la grossesse, mais elle est pleine
d’ambivalences, de paradoxes et d’ambiguités, de différences entre I’attente maternelle de cet
examen et ’attente médicale (11). Cela est d’autant plus vrai que le foetus est fantasmé par la
mere, il a une réalité psychique correspondante a la vie psychique maternelle et 1’échographie
apporte une réalité¢ physique au feetus (bien que quelque peu déformée par I’aspect des images
¢chographiques en elles-mémes).

« L’échographie est naturellement source de malentendus parce qu’elle s’adresse a
deux mondes dissociés et discordants : celui de [’échographiste, monde de la réalité médicale
et objective du feetus, celui de la femme, monde de la réalité psychique, de l'imaginaire, du
fantasme de [’enfant imaginaire. (1) (p.36) ».

Cette réalité maternelle est percue comme « étrange » puisque les images morcellent le corps
du feetus et qu’elles peuvent étre incompréhensibles pour un ceil non initié. Toutefois,
I’échographie est un moment important dans la parentalisation puisque c’est I’étape ou le feetus
apparait pour la premiere fois comme réel et concret (alors méme que la patiente ne le sent pas
encore bouger). Une autre ambiguité est celle de la normalité recherchée par 1’image
échographique. L’échographiste recherche 1’absence de malformation ou la recherche de
mesures/images dans la norme, tout en étant conscient de la limite inhérente a cet examen, les
malformations ne sont pas toutes détectables ou détectées, et ce ; sans projection affective (11).
La demande parentale de normalité est moins nuancée, la part d’incertitude de I’examen n’est
pas acceptable et I’enfant attendu se doit d’étre parfait (17).

« Le couple désire une non-contradiction entre la réalité et cette représentation intérieure
anticipée, éventuellement associée a des éléments lui indiquant que tout est en ordre pour que

ce feetus « normal » devienne un nouveau-né heureux. (11) (p.25) ».
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CHAPITRE 3 : ’IMPACT EMOTIONNEL DE LA
MEDECINE FETALE

Nous aborderons dans ce chapitre, plus spécifiquement, 1’aspect émotionnel des
examens de médecine feetale. Et pour cela, avant de se focaliser sur ’impact des examens de
surveillance de la grossesse, il est nécessaire de comprendre quelques mécanismes psychiques
bien spécifiques a la grossesse. En effet, celle-ci est un moment de grands remaniements
psychiques sur fond d’ambivalence ; elle provoque des sentiments de crainte, d’espoir et de
réparation du passé. Comme le décrit M.J Soubieux, « elle surprend les futurs parents dans leur
insouciance en les entrainant dans un tumulte psychique ou le passé rejaillit avec force,
balayant sans ménagement leurs reperes identitaires. (18) (p.47) ».

La grossesse est un moment psychique trés particulier pour la femme, il s’agit d’une véritable
crise maturative, comparée a celle de 1’adolescence, ou 1’enjeu est de renoncer a sa propre
enfance et gérer le transgenérationnel (19). C’est une ¢étape de réorganisation psychique
importante ou les fragilités psychiques ou traumatismes anciens peuvent revenir a la conscience
a travers le phénoméne de «transparence psychique » décrit par M.Bydlowski (20). On
comprend aisément I’anxiété que peut engendrer un tel phénomeéne.

Par ailleurs, la grossesse est un moment de gratification narcissique pour la femme, « la mere
pourrait avoir l'illusion narcissique d’étre arrivée a son point de perfection et vivre une
expérience quasi délirante de toute puissance. (21) (p.46) ». Ce narcissisme provient avant tout
du désir ; ce désir est double : celui d’étre enceinte qui reléve d’un investissement psychique
narcissique pur, mais aussi désir d’enfant relevant d’un désir plus objectal (le feetus en tant
qu’objet qui deviendra enfant) (18). Cette balance entre deux objets de désir engendre de
I’ambivalence car la femme se sent tiraillée entre la valorisation de ce nouveau statut et la
menace de cet état nouveau.

Nous pouvons donc aisément apercevoir I’effet que pourront avoir tous ces examens feetaux sur
le psychisme si particulier de la femme enceinte ; « les techniques actuelles, qui permettent de
connaitre le foetus plus tot et d’entrer en relation avec lui, peuvent favoriser le processus de
parentalisation mais également engendrer des effets désorganisants pour le psychisme des
futurs peres et meres. (16) (p.28) ». Or, la grossesse est a priori un moment de satisfaction, de
bonheur, lorsque la grossesse est désirée. Elle est d’ailleurs actuellement trés valorisée dans

notre société, dans une volonté de réappropriation de ce moment, de toute puissance féminine
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et de but ultime. Les examens de surveillance sont dans un premier temps abordés dans
I’inconscience d’un mauvais résultat, par le méme mécanisme de refoulement de notre propre
mortalité (1).

Pourtant, ils sont anxiogeénes, vécus dans un état d’alerte important, dans une sensibilité
maternelle aux moindres signaux. La demande maternelle, en adéquation avec son désir
narcissique, est celle d’un enfant parfait a ’image de son enfant fantasmé. Elle se montre
soucieuse, voire exige la « normalité » du feetus qu’elle porte. La visualisation précoce du
feetus, dans son objectalisation échographique, a engendré une apparition précoce de 1’angoisse
de I’enfant parfait, sans « particularité » ni différence. Cette angoisse, avant les progres
¢chographiques, était présente au moment de la naissance ou en toute fin de grossesse ; et la
réverie maternelle pendant la grossesse pouvait s’effectuer librement, au fil du temps, en
fonction de 1’¢laboration psychique de chaque femme (12). On comprend alors combien cette
angoisse s’accroit lorsque les examens nécessitent un temps d’attente (caryotype par exemple).
Ainsi, tout dépistage, méme de routine, devient une expérience stressante si un des parametres
n’est pas dans la norme, quand bien méme I’enfant a naitre serait parfaitement normal. En effet,
les calculs de risque ou les signes d’appel (ou méme une surveillance accrue) sont vécus comme
angoissants par les parents, alors que pour les soignants il s’agit uniquement d’un point d’alerte.
Nous pouvons noter que dans 10 a 15% des cas, les examens de dépistage sont en alerte, positifs
et entrainent le besoin d’examens complémentaires (22). Or, le plus souvent (dans 90% des
cas), les explorations secondaires n’aboutiront pas a 1’affirmation de 1’anormalité du feetus.
Mais le doute persistera chez les parents... « La premiére annonce d’une suspicion d’anomalie
peut laisser une trace dans les représentations que les futurs parents ont de leur enfant, et
impacter négativement la relation parent-enfant. (12) (p.129) ». Un tel événement, bénin pour
I’équipe médicale, viendra perturber tous les mécanismes psychiques nécessaires a 1’accueil et
a D’attachement a I’enfant a venir. Cela engendrera des peurs, de ’anxiété, des angoisses, du
stress, des émotions négatives inutiles ou infondées puisqu’elles ne correspondent pas a 1’état
réel de ’enfant qui sera en bonne santé.

Par ailleurs, une tension peut apparaitre dans la relation soignant/soigné, entre I’attente
maternelle de ces examens et celle du médecin ; la femme souhaite la confirmation certaine
d’une enfant parfait et le praticien recherche des anomalies, mais également entre le plaisir
parental de rencontre affective et la vision de I’échographiste qui percoit tout feetus suspect
d’anomalie. La différence d’angle est présente et montre bien la difficulté de rencontre entre

les deux (23).
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« Si les échographistes ont toujours gardeé a l’esprit la part d’incertitude inhérente a
[’examen, les parents ont tres vite considere | 'échographie foetale comme un examen susceptible
de procurer au feetus (et au-dela, a ’enfant puis a I’adulte qu’il deviendra) un label de bonne
conformite. (16) (p.85) ».

L’incertitude inhérente a la pratique de la médecine fcetale, pourtant tournée vers le principe de
bienfaisance, vient faire effraction dans le psychisme maternel et cela a donc un impact
émotionnel fort. Nous pouvons d’ores et déja entrevoir I’effet qu’aura 1’annonce d’une

malformation avérée.

CHAPITRE 4 : L’ANNONCE D’UNE ANOMALIE
FETALE

Dans un état psychique particulier, la mére est en attente d’un enfant fantasmé, dans
I’attente de la normalit¢é d’un bonheur attendu. L’annonce d’une malformation ou d’une
anomalie feetale vient réellement faire effraction dans ce ciel bleu, d’autant plus que la
possibilité d’anormalité a été refoulée. C’est I’effet d’un choc, d’un avant/apres, c’est d’une
certaine facon la mort de I’enfant virtuel fantasmé : la réalité ne correspond pas a 1’enfant
idéalis¢ (11), dans un désir d’enfant parfait. Ce désir narcissique, nous 1’avons vu, va étre
complétement entravé par cette annonce, provoquant ainsi une blessure narcissique : le produit
du désir parental est imparfait, monstrueux ; ce qui engendre un sentiment énorme de culpabilité
chez la mére et chez le couple avec un ressenti de trahison du corps pour la meére, de défaillance
de ses capacités (12, 24). Cette culpabilité sera d’autant plus forte que ’ambivalence du désir
de grossesse et d’€tre mere €tait présente.

Le choc de I’annonce entrainant ce traumatisme, s’accompagne d’une surdité psychique, d’une
sidération telle que la femme entend mais semble ériger une barriere psychique protectrice.
Ainsi, apres I’annonce de la malformation, le reste du discours médical est confus, lointain (21).
« Le risque d’effondrement est majeur dans ce moment d’effroi, et il s’agit avant tout de réussir
a survivre a ce bouleversement avant de pouvoir penser a ce qui a été dit. (25) (p.626) ».

Ce traumatisme entrainant une surdité psychique est similaire dans les annonces de mauvaise

nouvelle en médecine, celle-ci protége le psychisme mais permettra ensuite, dans un second
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temps, I’apparition d’autres émotions telles qu’angoisse, colére, culpabilité (1) ou encore amour
pour ce feetus.

La violence est inhérente a cette annonce puisque I’effraction dans I’imaginaire, le bonheur, la
réverie est immense (11). La réalité est vécue comme atroce et fait violence puisqu’elle est en
opposition avec I’enfant attendu. Ce traumatisme s’accompagne de sentiment de culpabilité,
nous 1’avons vu, mais aussi de colére et d’agressivité ou encore de rejet du feetus (1). Le foetus
imaginé est défaillant, il devient alors objet de haine pour la mére puisqu’il ne peut répondre
aux attentes narcissiques. Il peut alors étre désinvesti rapidement, dans un élan défensif face a
la culpabilité énorme de ne pas avoir su faire un enfant normal. Cette haine, ou colére peut
¢galement étre tournée vers le médecin qui annonce, dans un déplacement de 1’objet de haine
car le rejet du feetus est parfois innommable.

L’émotion est présente lors de cette annonce, a la fois du coté du couple mais aussi de celui du
médecin qui dépiste I’anomalie qui devra accueillir la réaction émotionnelle de la patient (ou
du couple). Les différentes émotions sont d’autant plus intenses lorsqu’il existe une incertitude
diagnostique et pronostique, ce qui est fréquent, du moins dans un premier temps, en médecine
feetale (26). L angoisse de la situation vient se fixer dans cette incertitude, alors que la femme
cherche a la contenir par des questionnements multiples, une demande incessante de réponses
et donc par une recherche de certitude que le médecin ne peut pas toujours lui apporter.
Angoisse, colére, peur, choc, tristesse, stress font partie du champ émotionnel de la médecine
feetale, ces émotions sont couplées au champ contextuel de I’incertitude, du risque.

La pratique de la médecine feetale est une pratique peu commune de la médecine : ¢’est la seule,
en France, ou le dépistage d’une pathologie n’entraine pas forcément une proposition
thérapeutique (pour le feetus). Par ailleurs, le patient est observé a travers le ventre maternel, on
ne peut rentrer en contact avec lui directement, ni physiquement, ni relationnellement (16). Le
vécu de la situation se fera a travers les manifestations émotionnelles de la mére, dans un circuit
continuel entre réalité et imaginaire, laissant au final peu de place a celui qui est « soigné »,
c’est le paradoxe de la médecine fcetale : le feetus est le patient, les émotions sont maternelles,
le consentement et les décisions sont parentaux (ou maternels).

Par ailleurs, cette médecine présente un réel décalage entre les attentes parentales (rencontre
avec le feetus, parentalisation ; projet vers 1’avenir, enfant fantasmé...) et celles du corps
médical (recherche d’anomalies sans plaintes somatiques, peur du médico-1égal).

Enfin, la médecine foetale est parfois une médecine prédictive, de I’incertitude, dans une
projection possible de handicaps, de niveau de gravité, nécessitant une évaluation parentale de

ce qui est acceptable ou non pour eux.
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Les dimensions de la médecine foetale sont multiples et complexes, son exercice « alimente la
réflexion philosophique ; intéresse la sociologie, la religion, la psychologie et la

psychopathologie. (1) (p.24) ».
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2- LA DECISION D’INTERRUPTION
MEDICALE DE GROSSESSE

L’un des principaux buts de la médecine feetale est le dépistage et donc le diagnostic de
pathologies feetales graves pouvant aboutir a I’interruption de la grossesse si la mere et le couple
le souhaitent. Mais comment la mére décide-t-elle d’arréter une grossesse pour raison
médicale ? Quels sont les critéres de décision ? Nous allons tenter d’apercevoir d’un point de
vue théorique ce qui se joue pour la mére, mais aussi pour les soignants au moment de cette

prise de décision d’ IMG.

CHAPITRE 1 : ’INFORMATION MEDICALE

Méme si la décision finale d’IMG revient a la mere ou au couple (selon la loi, c’est
I’avis de la mére qui prévaut), I’information médicale sera au centre de la compréhension de la
situation et permettra, autant que possible, une décision éclairée.
Cette information doit étre exhaustive a tous les moments clés de ce processus : lors de
I’annonce, lors des différentes étapes menant au diagnostic ou au pronostic, apres les réunions
du CPDPN, mais aussi avant et apres la décision d’IMG. L’information du patient est une
obligation légale, morale et déontologique, elle est tres particuliere en médecine foetale
puisqu’elle n’est pas donnée directement au patient (le foetus) mais a sa mere (27). Elle doit étre
¢galement de qualité au moment méme des examens de dépistage (DPNI, dosages hormonaux,
échographies). En effet, afin d’obtenir le consentement éclairé de la mére, I’information doit
étre donnée sur le but des examens ; leurs limites, et sur la suite a donner si ils s’avérent
anormaux ou non satisfaisants (28). Or, en pratique, il apparait que I’information avant ces
examens, quand tout est a priori normal, est souvent insuffisante. Cela complique ensuite la
compréhension de la situation, majore le choc de I’annonce, ce qui ne facilite pas la prise de
décision (29).
L’information est souvent plus étayée lorsqu’une anomalie est dépistée puisqu’on doit
I’annoncer et donc I’expliquer. Pour autant, I’information médicale dans le cas de la décision

d’IMG est plus malaisée puisque que la demande doit émaner de la mére ou des parents ; la
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possibilité d’IMG doit étre abordée mais, afin de respecter la loi et I’autonomie de la meére et/ou
du couple, cette information ne doit pas influencer le choix maternel ou parental. « 1/ est parfois
nécessaire de rappeler la faisabilite de I'IMG, possibilité méconnue pour certains, en
particulier au troisieme trimestre. La difficulté de cette démarche est de pouvoir informer sans
orienter, la finalite médicale n’étant pas de se substituer a une décision parentale autonome.
(29) (p.44) ».

Mais, est-ce que proposer une IMG c’est déja I'imposer ? En tout cas, informer est une
obligation légale et déontologique, elle fait partie du soin « a la condition que cette information
soit dialogue et permette de soutenir le choix des parents, y compris en rappelant ce qu’autorise
ou non la loi, si cela est nécessaire. (30) (p.565) ». L’information doit étre « claire, appropriée
et loyale » (27). Ainsi, le médecin doit faire preuve de pédagogie dans un dialogue ouvert et
sain, afin de faciliter la bonne compréhension de la situation dans son ensemble. L’information
doit étre approprice, c'est-a-dire qu’elle doit informer sur ce qui est connu a cet instant, en étant
prudent et pondéré, en s’adaptant au contexte médical mais aussi parental. Enfin, elle doit étre
loyale « supposant un contrat moral entre les parents et les soignants qui s ‘engagent a mettre
au service des familles leur humanité, leur compétence, tout en respectant leur position et leur
projet. (27) (p.1232) ». La loyauté de I’information passe également, en médecine feetale, par
I’aveu de I’incertitude de cette pratique : incertitude du pronostic, incertitude des conséquences
des anomalies visualisées et incertitude de la qualité de vie future de ce feetus.

Par ailleurs, ’'IMG revét un caractére social important et les soignants doivent étre conscients
des subjectivités maternelles inhérentes a la projection sociale de ce feetus « anormal ».
L’information médicale doit donc s’adapter, dans un dialogue avec la mere ou le couple, aux
projections et aux subjectivités de chacun (29).

Dans le cas de 'IMG, afin que la mére fasse un choix le plus éclairé possible, il serait loyal
d’informer la mére avant I’'IMG, de I’impact psychologique qu’aura cette décision notamment
du deuil périnatal qui en découlera. Méme si, il est important de le souligner, ce deuil dépendra
de I'investissement maternel du foetus a ce moment 1a, qui n’est pas le méme pour toutes les
femmes a un méme stade de grossesse (31). Mais ne serait-ce pas déja I’orienter ? Il serait
également clair et approprié d’aborder, avant la décision d’IMG, les tenants et aboutissants de
I’IMG : déroulement de 1’accouchement et du foeticide, devenir du corps, état civil... Il est
cependant important de se demander si I’annonce de ces détails ne peut pas étre considérée
comme anticipative ou intrusive, ou au contraire s’ils ne sont pas des ¢léments de réflexion.
On pergoit bien les tensions éthiques multipolaires présentes dans la pratique de la médecine

feetale et donc dans la possibilité d’IMG, entre information médicale déontologique et ce que
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dit la loi sur I’autonomie de choix et la demande maternelle d’IMG, entre la volonté
d’interrompre la grossesse car I’enfant attendu ne correspond pas a I’enfant imaginé et la
connaissance médicale sur le deuil périnatal induit par I’'IMG, entre 1’investissement maternel
et ’objectalisation du feetus, et entre la nécessité d’une décision et I’incertitude du pronostic.
Tout cela est a modérer en fonction, aussi, de la pathologie feetale détectée ; la 1étalité mais
aussi la gravité des anomalies peuvent étre une réalité facilitant probablement le processus
décisionnel, a la fois du cOté maternel mais aussi du co6té médical. Mais la décision
d’interrompre la grossesse, au-dela de I’information médicale reléve d’un certain processus que

nous allons tenter de détailler.

CHAPITRE 2 : LA DECISION D’INTERRUPTION
MEDICALE DE GROSSESSE

Nous traiterons ici uniquement des indications feetales d’IMG, et non pas maternelles
ou les enjeux et les procédures sont encore différents.
La loi francaise autorise, a tout moment de la grossesse, I’interruption de grossesse s’il existe
une forte probabilité que I’enfant a naitre soit atteint d’une affection d’une particuli¢re gravité
(3). On peut noter qu’il n’est pas nécessaire que le diagnostic soit certain pour pouvoir autoriser
I’IMG, il suffit d’une « forte probabilité ». La démarche d’IMG est une demande de la mere ou
du couple (mais I’avis maternel prévaut sur celui du pere), qui est ensuite autorisée ou refusée
par les membres du CPDPN, apres délibération. Le fait, qu’en France 'IMG soit possible
jusqu’au terme de la grossesse, permet le dépistage mais aussi I’évaluation diagnostique et
pronostique ; cela permet aux parents de faire le cheminement nécessaire a la formulation d’une
demande d’IMG, a la condition qu’ils sachent que cette option est possible.
Le choix d’interrompre la grossesse est celui d’interrompre le processus aboutissant a 1’enfant
désiré, car ce feetus est malade ou malformé. La décision d’IMG est sous tendue de I’acceptation
ou non d’un handicap, d’une vie différente ou « hors norme » pour son enfant en devenir. « Au
principe de survie a tout pris du feetus, s 'oppose la prise en compte des conditions matérielles,
psychologiques et sociales d’existence : celles des géniteurs aussi bien que celles des enfants.
(32) (p.22) ».
La décision d’IMG reléve donc d’une projection maternelle dans le futur d’une vie avec ce

feetus et donc cet enfant en devenir, enfant porteur d’un handicap, et ce, d’autant plus quand la
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pathologie feetale n’est pas Iétale. Ainsi, « les parents se sont vus autorisés par la loi a décider
de ce qui est mieux pour leur futur enfant, vivre (gravement) malade ou ne pas vivre, et pour
eux : possibilité ou non de s’imaginer parents d’un enfant malade et d’avoir la capacité
d’accompagner cet enfant. (30) (p.564) ». Cette décision reléve donc d’une évaluation
maternelle de ce qu’il est supportable pour elle, sa famille et son enfant. Et cette évaluation se
fait selon différents critéres : un critére qualitatif (quelle sera sa qualité de vie et la n6tre ?), un
critére quantitatif (a quel point le handicap sera : modéré ou sévere ?) et un critére sociologique
(comment cet enfant sera accepté par les autres ?). En effet, « les normes collectives de
tolérance au handicap semblent évoluer vers une plus grande exigence de normalité. (31)
(p.51) ». L acceptation du handicap dans notre société est difficile, et les possibilités de prise
en charge demeurent laborieuses pour les familles (32).

Par ailleurs, nous 1’avons vu, la médecine fcetale comporte une part d’incertitude, notamment
pronostique. Le dépistage d’anomalies feetales n’aboutit pas toujours a un diagnostic certain et
a un pronostic clair, il peut ainsi aboutir a un panel de symptomes et donc a une gradation
possible de leur gravité. Ainsi, les répercussions de ces anomalies ne sont pas toujours bien
définies. Or, c’est parfois avec ces incertitudes que la femme devra décider d’arréter ou non
cette grossesse. « C’est a partir de l'incertain qu’il faut décider en toute inconnaissance de
cause. (33) (p.81) ».

La décision d’IMG pour les parents ou la mére reléve ainsi du choix « entre le pire et le moindre
pire », ce choix relevant, nous I’avons vu, d’une certaine évaluation de ce qui ira du plus
supportable au moins insupportable : élever un enfant porteur d’un handicap ou arréter 1’état de
grossesse qui aboutira a cet enfant? (30, 34) Le choix de ’IMG est donc de I’ordre du moindre
mal. L’action d’IMG n’a pas vraiment de point de référence pertinent pour respecter le cadre
moral classique, ce n’est pas le « bien », ¢’est le choix du moins mauvais, laissé au libre arbitre
de la mere ou des parents (28).

Ce choix, méme s’il releve de la mere, nécessite un véritable accompagnement médical, tant
dans I’information nous 1’avons vu que dans le soutien décisionnel. La patiente doit faire le

choix du moindre mal avec les informations qu’elle a en sa possession.

CHAPITRE 3 : LES CRITERES DECISIONNELS
D’INTERRUPTION MEDICALE DE GROSSESSE
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Au-dela de I’'information que la patiente recoit, de I’impact de I’annonce, la mére va
devoir faire un choix entre la décision de poursuivre la grossesse et accueillir cet enfant
malformé ou malade, et le choix d’interrompre cette grossesse ; ¢’est a dire faire un choix puis
faire la demande d’IMG si besoin. Nous 1’avons vu, choisir I'IMG est le choix du moindre mal.
Mais qu’en est-il des critéres de décision de I’'IMG ? Sur quoi la mére se base-t-elle pour choisir
I’IMG ? La littérature est assez pauvre sur ce sujet. Peu d’études se sont intéressées a cet aspect
de ’'IMG, pourtant le nombre d’IMG en France en 2016 s’¢levait a 7000, soit 9/1000 grossesses
environ (35).

Nous tenterons dans ce chapitre, d’effectuer un résumé des études qui se sont portées sur ce
sujet, afin de comprendre de maniere théorique ce qui fait sens chez les femmes et les couples
pour prendre cette décision d’IMG. Nous le ferons de maniére chronologique, afin de nous
rapprocher au mieux des critéres actuels.

Tout d’abord, une étude épidémiologique américaine de 2002, (36) porte sur 53 000 grossesses
entre 1984 et 1997, ont été recherché les facteurs sociaux pouvant influencer la décision d’IMG.
Les anomalies feetales ont été classées selon leur gravité :

0 : pas d’anomalie,

1 : pas d’impact sur la qualité de vie,

2 : petit impact avec un traitement médical possible,

3 : impact méme si un traitement médical est possible

4 : anomalie 1étale.

Il a été démontré, assez logiquement, que la classe 3 entrainait plus d’IMG que la classe
1(72,5% d’IMG pour le grade 3 des I1ésions contre 0,9% pour le grade 1); et ce, d’autant plus
si ’anomalie se situe au niveau du systéme nerveux central (SNC). Le taux d’IMG est moins
important dans le cas des anomalies qui ne touchent pas le SNC : 37,1% pour la classe 3 contre
0,9% pour la classe 1. Il semble donc que I’atteinte du SNC soit un critere décisionnel pour
I’IMG. Ces résultats sont interprétés dans I’étude par le fait que la qualité de vie est plus
facilement évaluée quand il s’agit d’une atteinte du SNC. Par ailleurs, dans cette étude, il semble
que I’age maternel modifie le recours a I’'IMG ; c'est-a-dire que le nombre d’IMG diminue, dans
un niveau de 1ésion identique (grade 3 du SNC), en fonction de I’age de la mére. Il y a environ
6% d’IMG de moins par année maternelle de moins. Il apparait que plus la mere est agée, plus
elle a recours a I’IMG dans le cas d’une lésion du SNC grave. Enfin, cette ¢étude montre que le
niveau d’étude influence la décision d’IMG, ainsi plus le niveau d’étude est élevé pour un méme
niveau de gravité, plus le recours a 'IMG est grand (30,6% d’IMG dans la population avec

niveau d’étude lycée et 53,9% dans celle avec niveau universitaire.)
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En conclusion, le fait que I’anomalie porte sur le SNC semble étre un criteére décisif pour I'IMG.
D’un point de vue démographique, il apparait que 1’dge maternel et le niveau d’étude
influencent la décision d’interrompre la grossesse. Les auteurs font [’hypothése que
I’information médicale est mieux comprise chez les femmes plus agées et plus éduquées, que
la projection dans le futur et les impacts du handicap sont plus élaborés chez ces femmes et
enfin, que les attentes maternelles pour leur enfant sont plus élevées chez les femmes agées et
é¢duquées.

Une ¢étude francaise de 2011 (37) s’intéresse a 1’avis des femmes ayant choisi I’IMG ; avis sur
la relation avec le médecin dans la décision d’IMG. Cette étude porte sur 120 patientes ayant
choisi d’interrompre leur grossesse pour raison feetale entre 2005 et 2006. Un questionnaire
¢tait distribué aprés 'IMG et non pas au moment décisionnel, et portait sur le role des
intervenants dans la prise de décision. Il apparait que 43% des femmes pensent que la décision
devrait revenir uniquement aux parents et 57 % d’une codécision avec le médecin. Par ailleurs,
il semble que plus I’IMG se fait tard dans la grossesse, plus la femme estime que I’'IMG reléve
de son choix uniquement ; il en est de méme pour les pathologies non létales mais entrainant
un retard mental ou un pronostic incertain. Ainsi, la mére ou le couple assument pleinement le
choix de I'IMG dans deux situations : lorsque la grossesse est a un stade avancé et quand
I’anomalie entraine un handicap mental. C’est pourquoi, dans ces situations, les médecins sont
des outils donnant les informations nécessaires a la prise de décision mais ils ne sont pas
considérés comme coacteurs de la décision. A contrario, quand le terme est plus précoce, les
médecins semblent jouer un plus grand role dans la décision d’IMG.

Ainsi, cette étude aborde la relation soignant/soigné dans cette prise de décision et confirme
que les femmes sont actrices dans ce processus, tout en ayant besoin d’un soutien médical a la
prise de décision.

Une ¢étude suédoise de 2013 (38) explore les facteurs influencant la décision de poursuivre ou
d’interrompre la grossesse lorsque le feetus présente des anomalies in utero. 100 patientes ont
participé a cette étude. En premier lieu, il apparait que la 1étalité de la pathologie est un facteur
déterminant pour le choix d’IMG puisque 100% des patientes, dont le foetus est porteur d’une
telle anomalie, ont choisi 'IMG. Pour ces femmes, c’est la sévérité de I’anomalie qui les a
aidées a prendre cette décision. On comprend ainsi que la balance pése plus fortement vers
I’IMG lorsque la pathologie foetale est grave avec une mortalité augmentée et un handicap
sévere. Le choix du moindre mal semble alors plus aisé.

Cette ¢tude compare deux populations ; une qui fait le choix de I'IMG et une autre celui de

poursuivre la grossesse (en cas d’anomalie non létale). Il apparait que les femmes dans la
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« population IMG » estiment massivement que la décision a été tres difficile a prendre (44,2%
versus 9,8%) mais 88% d’entre elles pensent avoir fait le bon choix. Pour autant, 26% des
femmes ayant choisi I'IMG estiment que les informations médicales les aidant a prendre leur
décision n’ont pas été suffisantes et 56% d’entre elles ont eu besoin d’informations
supplémentaires. La principale raison de ces réponses concernant 1I’information médicale est
I’incertitude de I’impact des 1ésions feetales et du pronostic futur de 1’enfant a naitre. Ainsi,
méme si le médecin n’est pas le codécideur, son role informatif est primordial pour aider la
femme dans son choix. A noter que dans cette étude, les aspects religieux sont peu influents
quelque soit le groupe de patientes, et seulement 24% des patientes ayant choisi I’'IMG mettent
en avant les aspects socio-économiques liés au handicap comme facteur décisionnel.

Une étude frangaise de 2016 (39), plus qualitative, a mis en avant le cheminement maternel ou
parental vers la décision d’IMG. Elle comporte 28 entretiens semi directifs qui ont eu lieu entre
2011 et 2014, entretiens réalisés par des professionnels formés a 1’éthique clinique, a la suite
d’un diagnostic anténatal pour le feetus. Sur 28 patientes, 24 ont choisi d’interrompre la
grossesse. Deux motifs principaux ont été retrouvés dans cette étude : 1’équilibre personnel et
familial, et la qualité de vie de I’enfant a naitre. Un point commun sous-tend ces deux aspects :
celui de la souffrance qui est multiple. Il s’agit d’une part de la souffrance physique que pourrait
vivre le futur enfant et d’autre part de la souffrance psychique pour les parents et la famille
inhérente a la charge d’élever un enfant handicapé et la souffrance sociale. Ainsi, la recherche
d’un équilibre personnel, de couple, de famille apparait comme le motif principal orientant la
décision vers I’'IMG, avec un questionnement sur la capacité psychique nécessaire pour assumer
la maladie ou le handicap. Ensuite, apres le diagnostic anténatal, les parents se projettent dans
I’avenir et se questionnent sur la qualité de vie de leur futur enfant, en imaginant une « vie de
souffrance » pour celui-ci. Ainsi, 'IMG a une justification dans la responsabilit¢ morale de
mere de ne pas faire souffrir.

Sur un second plan, il se dégage des motifs de réflexion ou de rationalisation qui interviennent
moins dans le processus décisionnel ; il s’agit de la stigmatisation sociale du handicap ou encore
la religion. Ces entretiens révelent également que les meres ou les couples estimeraient qu’ils
sont les seuls auteurs légitimes de la décision, donc que les équipes soignantes seraient
uniquement une aide a la réflexion. On remarque qu’ils semblent se positionner d’ores et déja
comme parents donc comme responsables du devenir de leur enfant, ce qui corrobore
I’évolution psychique de 1’objectalisation du feetus tout au long de la grossesse, notamment
lorsque la grossesse est désirée. Il semble donc difficilement compréhensible pour eux que la

demande d’IMG doive émaner d’eux, mais que la décision finale incombe tout de méme au
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CPDPN. Toutefois, il ressort des entretiens que 1’ambivalence est inhérente a cette prise de
décision, que des arguments peuvent étre trouvés pour poursuivre ou interrompre la grossesse,
dans une difficile balance ; on revient ainsi a la notion de moindre mal, de moindre pire. Enfin,
en opposition avec les débats politiques ou bioéthiques, le risque d’eugénisme ne serait pas un
danger pour eux, il n’entrerait pas du tout en compte dans le processus décisionnel de leur
histoire personnelle.

Il apparait donc que la gravité de I’anomalie feetale soit un facteur décisionnel important,
d’autant plus si la Iésion atteint le SNC, de méme que I’impact sur I’équilibre personnel, familial
ou social d’un enfant porteur de handicap, et que la qualité¢ de vie future de I’enfant a naitre.
L’avis médical n’est pas un facteur décisionnel a proprement parlé¢ mais une aide a la décision
a travers les informations médicales données (vécues comme insuffisantes parfois), ou une aide
a la réflexion. L’information médicale est donc primordiale.

L’ambivalence lors de ce processus semble prégnante et les émotions maternelles découlant du
parcours en médecine feetale et de I’annonce de la pathologie interférent trés probablement dans
ce cheminement décisionnel. Nous 1’avons vu, sidération, choc, colére, haine, tristesse, anxiété,
stress sont omniprésents dans ces situations. Au-deld des critéres objectifs de décision et de
I’information médicale, ces émotions négatives sont-elles néfastes, ou au contraire permettent-

elles une évaluation morale de la situation ?
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3- LES EMOTIONS

Les émotions maternelles occupent une grande place pendant la grossesse, et I’impact
émotionnel de I’annonce d’une anomalie fcetale est important. La tempéte émotionnelle,
découlant de cette situation fera partie de 1’équation lors de la prise de décision d’interrompre
ou de poursuivre la grossesse. Il semble donc pertinent de s’intéresser a I’émotion en tant que
telle: quelles sont les théories qui la définissent ?, quels sont ses rdles et ses mécanismes? En
tentant de comprendre, d’un point de vue théorique, ce que I’émotion provoque ; nous pourrons
essayer de comprendre comment les émotions interviennent dans ce processus en médecine
feetale, et comment, peut-tre, elles peuvent participer a la prise de décision inhérente au
dépistage d’une anomalie feetale.

Emotion, définition du Larousse : « Trouble subit, agitation passagere causée par un sentiment
vif de peur, de surprise, de joie etc... », « Réaction affective transitoire d’assez grande intensité,
habituellement provoquée par une stimulation venue de [’environnement ».

Emotion, définition du Robert : « réaction affective, en général intense, se manifestant par
divers troubles, surtout d’ordre neuro-végétatif. »

Les émotions font partie intégrante de notre vie, elles structurent les relations sociales,
permettent I’expression d’un sentiment, elles nous alertent d’'un danger ou influencent nos
perceptions. Elles sont I’essence méme de I’expérience humaine. Nous 1’avons vu, les émotions
sont inhérentes a la pratique de la médecine feetale, au diagnostic anténatal. Elles le sont
d’autant plus quand il y a annonce d’une malformation ou d’une anomalie fcetale. Elles sont
présentes, c’est un constat, elles font partie de 1’équation. Mais, quels seront leurs roles dans
ces situations ? Pour tenter de répondre a cela, nous allons tout d’abord essayer de comprendre
ce qu’est une émotion, quels sont ses mécanismes, ses fonctions afin de définir ses roles
possibles.

L’émotion n’est pas purement cérébrale, elle s’exprime aussi pas des sensations physiques, ses
mécanismes sont complexes et multiples. On utilise d’ailleurs le terme « ressentir une
émotion », dans le sens charnel du terme. C’est probablement ce qui peut la différencier du
sentiment, bien que ces deux termes ou concepts soient souvent confondus, imbriqués voire

indifférenciés.
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Bien que nous les ressentions subjectivement, les émotions sont également conceptualisées,
partageables et reconnaissables par les autres. « Ce vocabulaire permet a chacun de
communiquer avec les autres a propos des expériences psychiques particulieres qui constituent
notre vie affective (40) (p.70) ». Toutefois, malgré son caractere parfois inn¢, la définition de
I’émotion n’est pas chose aisée, tellement ses composantes et ses aspects sont multiples. Ainsi,
I’étude des émotions appartient a plusieurs courants, « le philosophe s’intéresse a la nature
méme des émotions, a leurs relations avec ces autres ressorts de la vie affective que sont les
passions et les sentiments [...] Pour le biologiste, par contre, ’émotion n’est accessible qu’au
travers des modifications objectives qui [’accompagnent. [...] Pour le psychologue
expérimental, les émotions sont des états centraux induits par certains stimuli. (41) (p.8-10) ».
Pour autant, chacun des concepts reconnait les roles fondamentaux des émotions : role adaptatif
permettant de s’adapter aux différentes situations grace a 1’évaluation de nos émotions, rdle
organisateur de notre vie sociale en orientant notre attention par exemple ou encore role

d’alarme (42).

CHAPITRE 1 : L’HISTORIQUE ET LES
PRINCIPALES THEORIES

I existe différents concepts autour des émotions, concepts évoluant en fonction du
temps, de I’acquisition de nouvelles connaissances et des découvertes scientifiques ; leur étude
nous permettra de mieux aborder I’impact émotionnel de manicre générale.

Le concept philosophique d’émotion apparait dés I’antiquité grecque mais faire une généalogie
philosophique exhaustive du concept n’est pas pertinent ici, ¢’est pourquoi nous commencerons
par nous intéresser au concept développé par René Descartes (1596-1650) qui décrit I’émotion
comme une passion de I’ame avec une vision dualiste séparant 1’émotion de la raison ou les
émotions doivent €tre controlées pour permettre la réflexion (42). Pour lui, il existe une
opposition entre la logique, la rationalité et 1’émotionnel. Les émotions sont pensées comme
source de troubles, d’agitation, voire de perte de contrdle. C’est Spinoza (1632-1677) ensuite
qui revient sur ce paradigme et qui définit pour la premiere fois ’aspect spontané des émotions.
Il faudra ensuite attendre les travaux de Darwin (1802-1882) pour que I’émotion soit décrite

comme utile a la survie des individus, du moins leur reconnaissance par ses pairs (40,42). A

31



partir d’observations expérimentales sur les animaux, il étudie les aspects expressifs et
biologiques des émotions et ainsi montrer leur valeur adaptative.

A la fin du 19°™ sigcle, le psychologue et médecin danois Carl Georges Lange (1834-1900)
ainsi que le philosophe et psychologue américain William James (1842-1910) modifient le
dogme de I’époque qui veut que 1’émotion active le systéme nerveux et provoque des
manifestations somatiques. Au contraire, ils émettent 1’hypothése qu’il existe un pattern
physiologique spécifique a chaque émotion (42) et c’est le ressenti de cette composante
physiologique qui conduit a I’émotion. Ainsi, « les modifications physio-corporelles et les
comportements corrélatifs ne sont pas la conséquence de [’émotion, comme cela était admis
dans les conceptions classiques, mais la cause. (43) (p.11) ». Cette théorie est dite périphérique
car les émotions sont interprétées a partir des messages corporels. Cette théorie va étre réfutée
par le physiologiste Walter Cannon (1871-1945) au début du 20°™ siécle ; il défend une thése
dite centraliste (40). Pour lui, grace aux expérimentations animales, le thalamus semble gérer
et induire les émotions. C’est a partir de I’interprétation cérébrale d’une situation que 1’émotion
apparait et qu’il s’en suit des réactions organiques. « Cannon propose de considérer toutes les
réactions de [’organisme provoquées par les émotions comme des réactions instinctives de
défense survenant naturellement. (43) (p.12) ». Dans les années 60, Moritz Lazarus,
psychologue cognitiviste (1922-2002), conceptualise un nouveau mod¢le théorique de
I’émotion. Celle-ci permettrait une évaluation, une appréciation du stimulus environnemental
ainsi, « la cognition est une condition nécessaire a [’émotion. (43) (p.15) ». Pour Lazarus, il
existe une interrelation entre un événement et une réponse émotionnelle via la cognition (42)
par ’activation (arousal) puis par I’évaluation de la situation (appraisal) en fonction de la
subjectivité et des caractéristiques de I’individu.

George Mandler, psychologue (1924-2016), va aller plus loin en affirmant que les émotions ne
relevent pas de I’inné mais bien d’une interprétation de 1’évenement, dépendante d’une certaine
construction sociale. « Le stimulus déclenche un affect central auquel sont attribués une valence
émotionnelle [...] et un certain degré d’activation qui détermine [’intensité de [’état
emotionnel. (40) (p.74) ».

Une chose est certaine : méme si les théories sont multiples, 1’émotion est incontournable pour
le fonctionnement humain, d’un point de vue personnel mais aussi social. Toutefois, il est trés
complexe de définir ce phénomeéne multifactoriel, multi-usage. Une définition large de
I’émotion semble pourtant faire consensus : « processus rapide, focalisé, sur un événement et
constitué de deux étapes : mécanisme de déclenchement fondé sur la pertinence de |’évenement

et une réponse émotionnelle a plusieurs composantes. (44) (p.189) ».
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CHAPITRE 2 : LES ROLES ET LES FONCTIONS
DES EMOTIONS

Les émotions ont une fonction centrale dans le fonctionnement cérébral, psychique,
cognitif et social de ’homme. Elles nous informent sur les différents stimuli externes, nous
permettent d’évaluer notre environnement et d’adapter notre attention en fonction du ressenti
émotionnel. Elles participent ¢galement a 1’encodage d’événements, a leur stockage cérébral
et donc a une mémorisation adaptée (44). Ainsi, elles permettent une prise de décision en
fonction de la situation, en favorisant un comportement per¢u comme adapté a celle-ci.

En effet, I’émotion va engendrer une réponse rapide dans le cas des émotions simples ou plus
lente en cas de situations plus complexes. Grace a la mémorisation de 1’émotion, un controle a
posteriori de la réponse sera possible : « elle permet une régulation de la réponse et de ses
conséquences, c'est-a-dire le maintien ou la modification du degré d’activation de |’organisme
et de la relation avec [’évenement-stimulus (40) (p.78). » Dans un second temps, cette
mémorisation « émotionnelle » permettra de réajuster les réponses aux mémes événements, et
faciliter la prise de décision (40). L’information émotionnelle peut étre double, elle informe de
I’événement mais évalue également la réaction de 1’autre et permet ainsi une réponse
socialement plus adaptée grace a une meilleure communication interpersonnelle.

L’émotion peut s’analyser en différentes composantes qui vont pouvoir expliquer ces fonctions
(44).

e L’expression : grice aux travaux de Darwin, I’expression faciale des émotions a été
décrite. Plus récemment, Paul Ekman a approfondi cette approche en étudiant les
expressions humaines des différentes émotions (45).

e La motivation : I’émotion prépare a 1’action, mobilise les capacités physiques et
cérébrales afin de répondre a un événement quel qu’il soit, événement ayant provoqué
cette émotion. C’est a partir de I’émotion que I’homme va se décider a agir et va choisir
une action, comme par exemple les trois actions possibles face a la peur : fight, flight,
or freeze. L’intensité émotionnelle augmente 1’intensité motivationnelle de I’action.

e Le sentiment : il s’agit probablement de la conscience émotionnelle, de la traduction
littérale de celle-ci (46), ou encore de la persistance d’une émotion a plus long terme.
Mais la différence entre émotion et sentiment reste encore en débat, et la frontiére entre

les deux semble mince.
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e [’évaluation cognitive : 1I’émotion s’accompagne d’une évaluation cognitive de

I’événement 1’ayant provoqué, du sentiment persistant, et du processus décisionnel
quand il est complexe. Une seconde évaluation a posteriori de 1’émotion peut survenir,
c’est I’évaluation de I’émotion elle-méme. Elle permet notamment la conscience du
ressenti émotionnel, de sa valence (émotion négative ou positive) de sa temporalité. ..

(43)

CHAPITRE 3 : LE CERVEAU EMOTIONNEL

Il apparait difficile de parler des émotions sans aborder le développement des
neurosciences. En effet, les émotions dépendent d’une activité cérébrale et les neurosciences
peuvent répondre a certains questionnements. Les émotions étant présentes en médecine foetale,
les neurosciences nous permettront de mieux comprendre leurs roles. Grace au développement
de I’imagerie médicale, la découverte des Iésions cérébrales, I’étude des cas cliniques, il a été
possible d’identifier les différentes régions qui interviennent dans 1’état émotionnel, de
I’apparition des émotions, leur traitement, leur régulation ou encore leur mémorisation (44).
James Papez, neuroanatomiste américain (1883-1988), avait décrit le systéme limbique comme
le siege des émotions simples, elles sont au nombre de six : la peur, la joie, la tristesse, la colere,
la surprise et le dégott (44). Ce systéme, comportant plusieurs zones cérébrales, décrivait un
circuit entre les émotions et I’homéostasie , c’est a dire le systeme d’auto-régulation induit par
les émotions (47). Cette théorie a ensuite évolu¢ avec Paul Mc Lean, médecin et neurobiologiste
américain (1913-2007), le modele se composant alors de trois systémes cérébraux distincts
(47).

e Le systéme reptilien (hypothalamus, tronc cérébral et ganglions de la base) gérerait les

€émotions primaires et instinctives (peur, défense par exemple).

e Le systéme limbigue (hippocampe, amygdale, gyrus cingulaire, cortex orbito-frontal et

insula) contrdlerait la motivation et les interactions sociales.

o le systéme néocortical responsable du langage.

Ces trois systemes cérébraux hiérarchisés et distincts tendent a étre abandonnés au profit d’un

fonctionnement plus complexe, ou toutes ces zones cérébrales seraient en interaction, en lien

34



avec un systeme cortical plus global. Toutefois, certaines régions cérébrales semblent

prédominantes dans le fonctionnement émotionnel (47).

L’amygdale : Le noyau amygdalien joue un rdle primordial dans le processus
émotionnel. En effet, I’amygdale est connectée aux régions corticales traitant les effets
sensoriels des émotions. Elle favorise la sélection des informations émotionnelles et
donc leur perception affective , notamment pour la peur, la prise de décision, 1’attention
et la mémoire (44). L’amygdale modifie I’attention portée aux stimuli externes, en
fonction du ressenti émotionnel, en amplifiant leur perception, ou encore en ayant un
réle de modulateur des régions cérébrales responsables de I’attention. Enfin, I’amygdale
participe au systeme émotionnel impliqué dans 1’évaluation morale d’un événement, au
systetme d’alarme interne qui détecte la mise en danger, mais aussi dans 1’activation de
la culpabilité (44). En imagerie, il est constaté que 1’activité de I’amygdale augmente
lors du processus de décision, d’autant plus si la décision est risquée.

L’hippocampe : il est situé juste a coté de ’amygdale et il est en lien étroit avec elle.
Cette région cérébrale est en charge de la mémoire explicite. Le stimulus entraine une
émotion traitée par I’amygdale, puis celle-ci va étre encodée par I’hippocampe afin d’en
garder une trace mnésique. Ainsi, les émotions vont étre stockées (consolidation) et vont
donc pouvoir étre mobilisées via le souvenir. La qualit¢é du souvenir est donc
directement liée a I’intensité de 1’émotion ressentie (44).

Ainsi, il existe des interactions entre les processus émotionnels et perceptifs, via
I’amygdale puis dans la mémorisation de ceux-ci grace a I’hippocampe. Ce
fonctionnement est prédominant dans la peur ou I’anxiéte.

Le cortex préfrontal : cette partie cérébrale active nos capacités de gestion des émotions,

mais aussi adapte notre comportement social. Or, les émotions et leur compréhension
chez I’autre jouent un rdle primordial dans nos capacités affectives et relationnelles,
telles que I’empathie, la culpabilité ou I’adaptation. Il est également le lieu de différentes
fonctions cognitives en lien avec I’émotion : anticipation, mémoire, ¢valuation morale,
planification, organisation... (44, 46, 47)

Le cortex cingulaire : cette partie du cerveau intervient dans la motivation, mais aussi

dans le contentement ou la tristesse et d’une maniere plus générale dans la connotation

de I’émotion (50).

« En bref, il semble y avoir dans le cerveau humain une série de systémes neuronaux

impliqués de facon étroite dans les processus de pensée [ ...], dans [’organisation des réponses
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que nous appellerons prises de décision [...]. Cette méme série de systemes est aussi impliquée

dans les processus présidant a [’expression et a la perception des émotions. (50) (p.107) »

CHAPITRE 4 : LES EMOTIONS ET LA PRISE DE
DECISION

Grace aux différents courants et aux découvertes récentes en neurosciences, nous
comprenons aisément le role central des émotions dans notre vie sociale, affective et psychique.
Dans le sujet qui nous intéresse, les émotions maternelles sont présentes, et la situation
d’anomalie feetale nécessite une prise de décision : poursuivre ou interrompre la grossesse.
Pendant longtemps, émotion et raison ont été opposées puisque les émotions étaient décrites
comme des passions, spontanées, hors de tout contrdle, en totale opposition avec la raison. Nous
I’avons vu, les théories ont évolué et ces deux notions ne sont ni opposées ni opposables. Ainsi,
Pour Antonio Damasio, neuropsychologue (1944-), qui utilise la philosophie dans son approche
plutot scientifique des émotions ; « Les émotions ne sont pas du tout des éléments perturbateurs
pénétrant de facon inopportune dans la tour d’ivoire de la raison. (50) (p.8) ». Pierre Livet,
philosophe (1945-), donne cette définition de I’émotion « c’est la résonance affective,
physiologique et comportementale d’un différentiel entre un ou des traits pergus (ou imaginés
ou pensés) de la situation en cause, et le prolongement de nos pensées, imaginations,
perceptions ou actions actuellement en cours. (49) (p-23) ». Pour lui, il faut se dégager du
conflit rationnel/irrationnel des émotions afin de mieux étudier leur utilité et leurs liens avec les
valeurs (49).

D’un point de vue cognitif, les émotions, en nous informant sur les stimuli importants,
influencent notre perception de I’environnement, augmentent nos capacités d’adaptation,
d’évaluation morale ou de mémorisation (44). Ainsi, I’émotion controle notre activité cognitive
avec un role informationnel (51) grace a la valence des émotions (positives ou négatives) ou
encore grace au différentiel entre 1’attente liée a la situation et notre perception. (50), mais elles
influencent également ’action en cours. Mais qu’en est-il de leur rdle dans la prise de décision ?
Cet aspect nous intéresse fortement, notamment pour la prise de décision maternelle d’IMG,
puisque dans cette situation, puisque 1I’impact émotionnel est décrit comme intense (chapitre 1).

L’expression « prise de décision » sera définie comme tel : « Un choix délibéré d’actions,
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librement élaboré en vue d’atteindre un objectif, qui résulte de [’exercice des processus de
traitement d’un ensemble d’informations. (52) (p.22) ».
Si I’émotion est une manifestation somatique et psychique bréve qui aide, dans un premier
temps, a la prise de décision rapide, 1’état émotionnel qui en découle est un état plus prolongé
qui participera a la prise de décision plus complexe. La prise de décision, en deux temps,
présente donc deux conséquences en termes d’action : la décision d’action rapide et surtout
I’évaluation des conséquences de 1’action dans un second temps. Ces deux composantes sont
en lien, en deux temps distincts ou imbriqués ensemble, entrainant indécision ou ambivalence.
L’action immédiate reléve plutot du systeme amygdalien, décision bréve et spontanée, le
deuxiéme volet releéve d’un processus cognitif d’évaluation, role joué par le cortex pré-frontal
(54). Pour Damasio, raisonnement et émotion sont indissociables : « On peut sans doute dire
que la finalité du raisonnement et d’amener a une prise de décision et que prendre une décision
consiste par essence a sélectionner une réponse [...]. Raisonner et prendre une décision sont
des notions tellement liées [ 'une a I’autre, qu’on les emploie souvent de fagon interchangeable.
(50) (p.129) ». Donc I’amygdale permet dans ce systéme, le ressenti corporel émotionnel
découlant de chaque option envisagée et entraine ainsi 1’¢élimination des différentes possibilités
grace a ce ressenti via le systéme cognitif. L’évaluation cognitive va ainsi faciliter le choix
grace aux ressentis physiques des émotions, mais aussi en fonction des valeurs de 1’individu, et
de ses relations avec 1’environnement impliqué dans cette décision (53, 54). Les signaux induits
par les émotions permettraient également de prédire les sentiments qui vont perdurer,
sentiments provoqués par la décision prise et ses conséquences (53). Pour Damasio, I’émotion
est indispensable a la prise de décision car elle apporte les ¢léments d’informations utiles a
celle-ci. En effet, il explique que prendre une décision, une bonne décision, c’est choisir une
action qui sera avantageuse pour I’organisme dans son ensemble mais c’est aussi décider dans
un temps imparti, plutdt rapidement (50). Pour cela, il faut raisonner et donc avoir les bonnes
informations. Dans les situations plus complexes, la prise de décision pourra étre plus longue
car elle implique probablement plus d’émotions, de valence entre les positives et négatives, ou
nécessite plus d’évaluation des options possibles. Pour ces éveénements induisant de
nombreuses conséquences, les émotions permettront 1’évaluation cognitive de la situation et
ainsi la prise de décision pas a pas.

« Dans la situation d’une prise de décision, le cerveau cognitif et le cerveau limbique
envoient des messages de concert. Le cerveau cognitif fait l'inventaire des conséquences de
chaque choix probable [ ...], il stocke les meilleurs scénarios, soit ceux qui correspondent le

mieux aux valeurs, intéréts et vécus de [’individu, travail toujours effectué par les deux parties
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du cerveau (sic amygdale et cortex préfrontal). Le processus se poursuit ainsi jusqu’a ce qu’il
ne reste qu 'un choix, le meilleur, selon la perception de l'individu. (54) (p.39) »

On voit bien 1a, 'importance de notre éducation, de notre sens moral, de nos principes, de nos
valeurs dans cette prise de décision et dans le role joué par les émotions dans ce processus. Tout
comme I’approche cérébrale de la prise de décision, Pierre Livet défend 1’intérét de la révision
dans la prise de décision, c'est-a-dire revoir ses attentions face a la réalité, et dans ce processus,
I’émotion joue un rdle de signal d’alarme pour I’orienter (49). En effet, pour lui, les émotions
sont le signal d’un différentiel entre nos désirs et la réalité, elles nous poussent ainsi a vouloir
réduire ce différentiel, soit en modifiant cette réalité, soit en révisant nos préférences. Dans le
cas d’une prise de décision complexe, une révision cognitive de cette situation ayant provoqué
le différentiel sera nécessaire. Cette révision correspond a une évaluation des valeurs mises en
jeu dans le processus décisionnel : « les émotions tiennent compte du monde, comme les
croyances, mais elles percoivent ce qui est en conflit. (49) (p.180) ». Ainsi, pour Pierre Livet,
nos réactions affectives sont des manifestations de nos valeurs en jeu dans 1’événement. Les
émotions permettent donc d’ajuster, dans une situation complexe, nos attentes et nos valeurs en
jeu. La révision de cet événement est donc possible a travers la hiérarchisation de nos
préférences donc de nos valeurs, et ces préférences sont évaluables a travers notre vécu
émotionnel (49).

Toutefois, certaines émotions intenses pourraient freiner ce processus de raisonnement,
d’¢élaboration nécessaire a la prise de décision, I’intensité du ressenti émotionnel peut sidérer la
cognition, « le bouleversement implique une incapacité a savoir comment réagir, comme a se
soustraire au probleme posé. (49) (p65) ». 1l existe des €émotions positives (joie, bonheur,
sérénité¢ par exemple) et des émotions négatives (tristesse, colere, peur, culpabilité par
exemple). La valence des émotions est importante pour I’influence que celles-ci ont sur la prise
de décision. Or, dans la prise de décision d’IMG, les émotions négatives sont trés présentes et

I’intensité émotionnelle est importante.

CHAPITRE 5 : LES EMOTIONS MATERNELLES EN
MEDECINE FETALE

Nous tenterons dans ce chapitre de nous focaliser sur certaines émotions maternelles
décrites comme prégnantes (chapitre 2) lors de I’annonce d’une anomalie foetale et de la

décision de poursuivre ou d’interrompre la grossesse dans ce cas (16, 18, 21).
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e [’anxiété

L’anxiété maternelle est retrouvée au moment méme des examens de dépistage anténataux,
méme quand les résultats sont normaux, et elle est exacerbée s’il y a une annonce d’anomalie.
La situation de porter un feetus malade est donc source d’anxiété face a 1’incertitude du futur.
Or, il a été montré que I’anxiété favorise la recherche de diminution de I’incertitude lors de la
prise de décision, (55) car la perte de contréle augmente 1’anxiété. Donc, pour les anxieux, ou
pour les personnes en situation angoissante, le facteur décisionnel qui primera sera la recherche
d’informations par exemple. Mais I’anxiété provoque une interruption du fonctionnement
cognitif classique et donc une interruption de I’encodage de 1’information. Ainsi, « /’anxiété
génere [...] les vécus désagréables et recherche improductive de plans d’actions supplétifs avec
traitement sélectif de [’information, les informations anxiogenes étant privilégiées. (51)
(p.34) ».

Par ailleurs, il a été décrit que ’anxiété, en rendant les individus plus sensibles, les influence
vers un choix décisionnel entrainant plus de conséquences négatives (55, 56), ou un choix
entrainant un gain immédiat mais avec perte a long terme plutot qu'un choix sans gain immédiat
mais avec moins de perte a long terme. Les individus anxieux, par ailleurs, surinvestissent
I’émotion, c'est-a-dire que le ressenti émotionnel, en cas de stimuli négatifs, est amplifié et donc
vient modifier I’interprétation de celui-ci et donc son traitement (55). Dans le cas de la prise de
décision d’IMG, I’anxiété inhérente a la situation pourrait influencer la femme vers un choix
hatif de soulagement de la douleur sans véritable évaluation des conséquences a long terme, ou
en tout cas, empécher I’interprétation cognitive de I’événement car le ressenti anxieux
prédomine. Il sera par ailleurs nécessaire, en cas d’anxiété maternelle de répondre a toutes les
demandes d’information afin de diminuer la sensation inconfortable de perte de contrdle de la
femme ; permettant ainsi de diminuer quelque peu cette anxiété et ainsi, I’émergence d’une
prise de décision plus éclairée.

e La culpabilité et la colere

Ces deux émotions sont en lien dans le parcours en médecine feetale. En effet, I’annonce d’une
malformation feetale entraine une effraction psychique chez la mere qui se demande ce qu’elle
a pu faire (ou ne pas faire) pour provoquer cette anomalie. La frustration de la situation entraine
de la colére et la colére de la culpabilité (51). Il s’en suit une réaction de colére ou de rejet de

ce feetus non parfait, avec un désinvestissement rapide dans un mécanisme défensif (22), mais
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celui-ci engendre la culpabilit¢ maternelle. Ces émotions négatives vont faire partie du
processus de délibération en vue de la décision ou non d’IMG.

Pour Pierre Livet, le maintien de I’activité en cours ou au contraire sa réorientation ou son arrét
dépendent de I’émotion ressentie. Ainsi, la colére maintient 1’action en cours (contrairement a
la peur), mais le monde environnant est ressenti comme hostile, et les informations obtenues
pourront avoir une évaluation faussée puisque I’auteur des informations médicales est celui
aussi, de I’annonce de I’anomalie feetale (49). Par ailleurs, la colére envers le feetus peut peut-
étre, influencer la décision d’IMG puisqu’il est 1’objet de la colére mais la culpabilité d’un tel

ressenti viendra ensuite en balance avec une telle émotion, entrainant une ambivalence difficile.

e La tristesse

La tristesse, en lien avec la rupture d’une grossesse idéale et I’accueil d’un enfant parfait, est
probablement une émotion ressentie par les femmes confrontées a ces situations. Il semble que
la tristesse entraine plutdt une « passiviteé devant le malheur » avec une sensation
d’envahissement du monde extérieur (51) (p.21). Ainsi, la tristesse pourrait ralentir la prise de
décision en situation de diagnostic anténatal d’autant plus qu’il semble que cette émotion
entraine plutot la recherche d’un résultat satisfaisant, en terme de récompense, lors de la prise
de décision (56). Or, il semble difficile d’avancer que, la décision d’interrompre ou de

poursuivre la grossesse en cas d’anomalie fcetale ait une issue « satisfaisante ».

e Le stress

Lors d’une situation d’alerte, il peut y avoir apparition d’un stress, au sens stress
psychologique : « perception consciente d’'un décalage entre la situation présente et celle
désirée, entre les valeurs et les croyances du sujet et de la situation réelle [...] La perception
de ce décalage s’accompagne de |’anticipation des conséquences désagréables de la situation.
(57) (p.70) ». L’annonce d’une anomalie feetale est une situation de stress, puisqu’elle vient
provoquer une distance entre le feetus imaginé et la réalité, et qu’il y aura des conséquences
futures a cette découverte. De maniére générale, pour que ces émotions, dans un contexte
stressant, jouent un role sur la décision, il faut que se mette en place un processus de coping ,
c'est-a-dire de « stratégies que le sujet met en place pendant la confrontation stressante pour
la résoudre (57) (p.77). » Cette adaptation nécessite un travail cognitif pour s’adapter a la
situation stressante et donc aider a la prise de décision. Mais pour que ce processus ait lieu, il

faut du temps, tout comme I’action cognitive de I’émotion. Ainsi, le diagnostic anténatal d’une
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anomalie feetale est une situation de stress qui nécessitera un temps suffisant pour que la femme
puisse mettre en place ce coping, pour qu’il soit ensuite possible une évaluation cognitive de la
situation et des conséquences possibles des choix qui seront fait.

Ainsi, les émotions maternelles présentes en médecine foetale sont intenses et multiples et vont
forcément avoir un réle dans la décision de poursuivre ou d’interrompre la grossesse si le feetus
présente une affection d’une particuliére gravité. Comment prendre une telle décision en pleine
tempéte émotionnelle? Quelle place pour la décision éclairée quand le psychisme est brouillé?
La prise de décision d’IMG est une situation complexe. Elle sera possible si I’évaluation des
conséquences d’une telle décision et les différentes options possibles sont connues, méme si
parfois, il existe une part d’incertitude liée a I’absence de pronostic. L’émotion nous pousse a
préférer une décision immédiate, mais lorsque nos valeurs sont mises en jeu, une évaluation est
nécessaire pour adapter, ajuster nos jugements de valeurs a la réalité actuelle (49, 50, 58). Et
cette tendance a ’action rapide, nous empéche de réaliser correctement cette évaluation, et
surtout d’accéder aux informations indispensables a celle-ci. Or, I’information est également
indispensable pour prendre une bonne décision, en adéquation avec nos valeurs et nos attentes.
En conclusion, les émotions sont les signaux de tous les stimuli environnementaux et nous
permettent un grand travail cognitif utile pour nos relations, nos affects, nos valeurs, notre
raisonnement et nos prises de décisions qu’elles soient immédiates ou plus réflexives. Le
systéme cérébral, dans la gestion des émotions, est complexe, les différentes structures y sont
connectées pour un fonctionnement optimal. Les émotions sont indispensables a la prise de
décision, dans un processus cognitif, évaluant les ressentis émotionnels ainsi que les stimuli,
dans une réaction en cascade permettant de trouver la décision qui correspond le mieux a la
situation.

La littérature en psychologie et en philosophie montre qu’elles ont un rdle positif cognitif de
rationalisation de la situation, mais le stress intense de la situation de prise de décision d’IMG
pourrait mettre en difficulté cette cognition. Il semble intéressant, au-dela de 1’aspect théorique
de connaitre et comprendre le vécu des patientes traversant ce parcours, afin de savoir si ces
émotions sont bien présentes, si elles sont identifiées, mais également comment les femmes

prennent cette décision en les y intégrant, ou non.
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4- ANALYSE DU CORPUS

Au-dela des connaissances théoriques et professionnelles acquises depuis 15 ans grace
a mon métier de sage femme, il m’a paru indispensable de connaitre le vécu des femmes
confrontées a une situation de prise de décision d’IMG. Afin de ne pas me baser uniquement
sur une histoire personnelle, j’ai fait le choix des témoignages courts, plutot qu’un roman. Pour
cela, j’ai consulté le forum d’une association (59) ; sur ce forum des méres témoignent sur leur
histoire personnelle et vont ainsi chercher du soutien. J’ai également recueilli des témoignages
sur un blog qui collecte les expériences parentales autour des différentes situations périnatales
(60). J’ai ainsi obtenu 13 témoignages pertinents, t¢émoignages uniquement maternels dans un
souci de cohérence. En ce qui concerne le forum, j’ai obtenu I’accord des administrateurs pour
utiliser ces témoignages et pour le blog, toute reproduction étant interdite sans autorisation des
auteurs, j’ai donc contacté directement chaque femme ayant témoigné. Les quatre concernées
ont répondu par la positive, sans aucune réticence, avec méme, un certain enthousiasme.
L’intérét du témoignage est d’avoir un récit un peu brut, avec une analyse situationnelle un peu
moins aboutie qu’un livre. Dans ces témoignages, j’ai voulu étudier les émotions décrites dans
la temporalité de la prise en charge, ainsi que les critéres décisionnels, et 1’éventuelle analyse
maternelle des émotions ressenties. Ils seront utilisés et étudiés comme une enquéte sur le
terrain, comme un matériau fertile ou se situe la prise de décision réelle et non plus théorique
de I'IMG. Je n’ai sélectionné ici que des témoignages d’IMG pour raisons feetales car les
mécanismes décisionnels sont probablement différents dans I’IMG pour sauvetage maternel.
Tous ces écrits sont destinés a des patientes ou couples confrontés a la méme situation, le

discours est donc adapté a ce public.

CHAPITRE 1 : ANALYSE DU DISCOURS

L’utilisation des témoignages permet de recueillir une forme de discours des patientes
ayant traversé 1’épreuve de I’'IMG, nous permettant ainsi de nous éclairer sur leur vécu
autobiographique. Il est clair que ce type de corpus comprend a la fois des données descriptibles

telles que champs lexicaux, expression des émotions, les interrogations, les négations,
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I’utilisation de la premiére personne mais €galement des données subjectives se prétant a
I’interprétation, en se basant sur les données théoriques étudiées précédemment. Le témoignage
est un récit de vie, de vécu mais il faut étre conscient que ces récits sont a la fois une
représentation du réel et une certaine forme d’interprétation du réel puisque ces femmes
racontent les faits informatifs mais aussi leur « histoire », leur interprétation ou leur analyse
(plus ou moins consciente d’ailleurs) de ces dits faits. Ainsi, il est important de dégager la
temporalité de 1’écriture de ce récit : est-il écrit au moment méme de la décision ?, I’est-il au
contraire a posteriori, avec le recul ? Cet aspect du récit modifie forcément les nuances
apportées a I’histoire, grace a I’analyse cognitive de la situation qui peut se faire dans un second
temps.

Il est donc intéressant d’effectuer a la fois une analyse de ces témoignages a partir de leur
matériel langagier dans une analyse plutdt linguistique mais également une analyse plus

interprétative, en se basant sur les données théoriques apportées dans les chapitres précédents.

1-1 Temporalité des récits

Tout d’abord, pour la temporalité d’écriture du témoignage, j’ai analysé le moment ou
le récit a été écrit par rapport a I’'IMG, afin de savoir si une analyse cognitive a posteriori avait
¢été faite ou pas et aussi pour tenter de comprendre dans quel but ces femmes ont fait le choix

de témoigner.

Temporalité des témoignages

Avant la décision

d’IMG

Décision IMG prise

mais avant IMG

<1 mois apres IMG

>2ans apres IMG

BLOG

0

FORUM

7

En premier lieu, il semble que le blog soit vraiment source de témoignages purs, puisque que
les 5 témoignages retrouvés dans le blog ont lieu bien apres 'IMG, dans un but d’aider les
autres femmes confrontées a la méme situation a envisager un apres. En effet, tous ces
témoignages, longtemps apres, ouvrent les perspectives vers la possibilité de nouveaux projets,
de « positif » ; tous ces récits finissent d’ailleurs par I’annonce d’un enfant subséquent vivant.

Bien qu’ils aient lieu a posteriori, ces t¢émoignages ne perdent pas en précision puisque malgré
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le temps qui est passé, des dates précises sont données avec des détails. L’histoire est gravée
mais ces femmes témoignent de la possibilité d’un apres heureux, malgré la douleur ressentie.
Pour les autres, provenant tous du forum de 1’association (au nombre de 8), la temporalité est
différente et le but des témoignages est également probablement différent. Je n’ai trouvé aucun
récit de vie avant la prise de décision d’IMG, pour demander un avis dans la décision a prendre,
ce qui correspond bien au fait que peu d’études s’intéressent a cet aspect. En effet, les parents
estiment que la décision leur revient directement, d’autant plus quand le terme de la grossesse
est avancé (37,38), ainsi le choix de I’IMG est un choix intime. Les freins moraux a I’'IMG
rendent la prise de décision difficilement exposable et son aspect transgressif en empéche peut
étre le partage avant de décider afin de ne pas s’exposer a des jugements qui seraient
impossibles a recevoir.

Toutefois, la majorité de ces témoignages (7) ont lieu entre la décision d’IMG et le jour de
I’IMG. Ils sont le lieu d’expression d’émotions, de doutes, de questionnements inhérents a cette
décision. Ces femmes recherchent a prendre I’avis d’autres femmes ayant vécu auparavant
I’épreuve d’IMG, non pas pour la décision d’arréter la grossesse mais plutdt pour se préparer a
I’IMG a proprement parlé. En effet, elles expriment I’intensité de ce qu’elles ressentent, la
difficulté de ce qu’elles traversent ou encore recherchent des avis sur les autres décisions a
prendre : voir le bébé ou non, organiser une sépulture, rechercher des idées de traces
mémorielles... La formulation des témoignages n’est pas purement interrogative, elle reléve
plutot d’une réflexion ou d’une impossibilité de réflexion avant le jour de I'IMG.

Il est a noter qu’un des témoignages a été écrit avant I’IMG puis complété dans un second temps
juste apres, je 1’ai comptabilisé dans les témoignages ayant eu lieu avant puisqu’une partie du
récit avait été faite avant I'IMG.

Enfin, un des témoignages du forum a lieu quelques semaines aprés I’IMG, pour raconter
I’épreuve traversée a d’autres personnes que son propre entourage. « Je n’ose raconter a mes
amies et je me dis que seules vous pouvez (VRAIMENT) me comprendre » témoignage 2
Ainsi, on observe différentes démarches : le témoignage longtemps apres afin de témoigner du
positif apres une telle épreuve, la recherche de conseils de femmes ayant I’expérience de cette
situation. Mais, en aucun cas, les t¢émoignages n’ont lieu avant la prise de décision, le processus
de délibération étant probablement trés 1ié a I’intime et surtout, la décision leur appartient et

aucune influence extérieure ne semble €Etre tolérée.
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1-2 Analyse grammaticale

e [’utilisation des pronoms personnels

Commencons par [’utilisation des pronoms personnels dans les textes, qui indique le
positionnement face a 1’acte décrit, soit le je, soit le nous ; pronoms a la premiére personne
qui témoignent du coté personnel du récit. Il ne sera pas étudié ici le il/elle au singulier ou au
pluriel ou le on désignant les autres car, ce qui nous intéresse ici est bien I’implication affective
et émotionnelle de la mére dans une telle situation. Le vous, utilisé pour I’appel a un avis ou a
expérience, est trés peu retrouvé dans ces témoignages. En effet, méme si des phrases
interrogatives apparaissent, le je ou le nous est utilisé le plus souvent. Dans tous les
témoignages, le nous, lorsqu’il est utilisé, représente le couple : moi + mon conjoint. Il en est
de méme pour I'utilisation du on. En analysant tout le corpus, on remarque que 1’utilisation du
Jje et du nous diffeére en fonction de la temporalité du récit mais aussi en fonction de son contexte.
Afin de mieux visualiser ’'usage de la personne et donc le positionnement de la femme face a
la situation, j’ai regroupé, en fonction de la temporalité le nombre de je ou de nous. Le tableau
ci-dessous représente les fois ou 1’'usage du je a été plus fréquent et ou celui du nous 1’avait été
en fonction du moment de ce parcours d’IMG.

Parfois, le moment méme de la décision n’est pas abordé, aucun groupe n’a donc été
comptabilisé dans ce cas, c’est le cas pour trois témoignages. La prise de décision y est décrite
comme une formalit¢é a la suite de 1’annonce, sans questionnements ou implications
personnelles, comme si la décision était uniquement médicale face a la gravit¢ des
malformations ; I’implication maternelle ou parentale dans ce processus décisionnel n’est pas

du tout abordée dans ces trois témoignages.

Usage du pronom personnel en fonction de la temporalité du processus

Avant annonce Pendant Prise de Avant jour de A posteriori
annonce décision MG
JE 4 5 1 11 5
NOUS/ON 8 8 9 2 1

Il apparait donc clairement, grace a I’utilisation du sujet que I’implication n’est pas la méme en
fonction du moment. Ainsi, avant I’annonce le nous est plus utilisé dans une volonté de montrer

que la grossesse est un projet de couple, dans un bonheur partagé avec une certaine cohésion.
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Au moment de I’annonce, il en est un peu de méme, le bonheur attendu s’effondre, le projet
n’est pas celui qui était prévu. Ici encore, on retrouve une cohésion dans le couple, dans ce que
les meéres décrivent, c’est le nous qui est touché par cette annonce, le couple est mis a mal dans
ses envies et dans ses projections. Cette cohésion est encore plus forte au moment clé de la
décision ou le couple semble faire corps pour décider ce qui est difficilement acceptable. Il
apparait clairement que ’IMG est décrite comme une décision de couple, de parents comme ce
qui avait été objectivé dans certaines études cliniques (36, 37, 38). Méme si la loi prévoit que
la décision revient a la femme, la grossesse est un projet de couple, le feetus est leur enfant en
devenir dans I’avant et lors de la prise de décision.

En opposition, lors du moment entre la décision prise et le jour de I'IMG, les projections
semblent beaucoup plus maternelles, avec un recours au je plus massif. L’implication
émotionnelle d’une telle décision intervient alors, avec également un questionnement ou la peur
de la suite des évenements, sentiment exacerbé par le fait que les gestes médicaux et
I’accouchement ne concernent que la femme. Il apparait aussi que ce moment particulier entre
décision et jour de I'IMG, les sensations corporelles de grossesse, les mouvements du feetus et
donc la projection de la perte de ceux-ci n’appartiennent qu’a la meére.

Enfin, pour I’aprés IMG, il semble également que le je soit plus utilisé, dans une description de
ce qu’elles ont vécu, ressenti, sur un aspect trés personnel de leur histoire intime. Cependant,
méme si ce schéma semble assez pertinent face a ’utilisation des pronoms, il semble nécessaire
de nuancer quelque peu ces propos, puisque chaque récit prend en compte ’histoire personnelle
et conjuguale de la patiente. Mais, il apparait que I’implication maternelle est trés importante
dans P’apres décision, en attendant I’IMG, bien plus que I’implication du couple et que la

décision releve plus d’un processus intrafamilial, d’une codécision au sein du couple.

e Les types de phrases interrogatives et négatives

Je me suis ensuite intéressée aux phrases interrogatives pour savoir si les femmes exprimaient
des questionnements, des doutes ou encore des incompréhensions. En effet, il apparait, quand
I’interrogatif est utilisé¢, que le questionnement concerne plutét 1’incompréhension de la
situation (dans 5 témoignages): « qu 'est-ce qu’il se passe ? » (témoignage 2), « est-ce que mon
bébé avait quelque chose qui pouvait avoir des conséquences importantes ou pas ? »
(témoignage 6), ou encore l’injustice (dans 3 témoignages) ; « pourquoi ? pourquoi mon
bébé ? » (témoignage 1). Enfin, la phrase interrogative est utilisée dans 4 témoignages pour

solliciter I’avis des autres femmes (sur le forum) sur les choix a faire au moment méme de
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I’IMG, ou encore sur la maniére de I’annoncer a la fratrie ou a la famille ; « devrais-je lui
donner un prénom ? (témoignage 3), « devons-nous demander le sexe ? voir notre bébé ? lui
donner un prénom ? (témoignage 4), « Comment avez-vous dit au revoir a votre bout de
chou ? » (témoignage 5). L’aspect transgressif de I’'IMG apparait alors difficile a assumer
aupres des autres, mais trés peu pour soi-méme car il n’y a aucune phrase interrogative dans la
partie « prise de décision » des récits.

En ce qui concerne la négation, on remarque que dans I’ensemble des témoignages, elle est tres
peu utilisée. Quand elle I’est, il s’agit essentiellement de 1’expression d’incompréhension ou de
choc : « ce n’est pas possible [...] je ne comprends rien de ce qui m’arrive. » (t€émoignage 1),
« je ne sais plus qui je suis. » (témoignage 5), « nous ne comprenons pas pourquoi elle est fixee
si tardivement » (témoignage 8), « je ne pouvais plus avancer » (t¢émoignage 10). La négation
est rarement utilisée pour exprimer un doute ou une nuance. Dans un témoignage, la phrase
négative permet de présenter la décision d’IMG comme un « non-choix » : « nous n’avons pas

eu d’autre possibilité que d’envisager I'IMG ». (témoignage 4)

e Les champs lexicaux

Afin de me rapprocher du sujet des émotions, j’ai trouvé intéressant d’étudier les principaux
champs lexicaux utilisés dans ces témoignages, en recoupant le vocabulaire de tous ces récits.
On retrouve tout d’abord le champ lexical de la douleur (psychique) et de la peine avec des
mots tels que drame, stress, pleurs, vide, mal, pire etc... L’utilisation de ce champ lexical
intervient sur deux temps, a la fois au moment de I’annonce mais aussi avant I’IMG apres avoir
pris la décision. Ce champ lexical se rapporte aussi au choc de I’annonce avec des expressions
telles que « le ciel orageux va me tomber sur la téte » (témoignage 2) qui est retrouvée dans
trois récits, qui décrit pleinement le choc de I’annonce étudié dans les chapitres précédents.
Cette annonce est vécue comme un couperet : « le verdict tombe » (témoignage 3), « ce 04/05
a été le pire jour de ma vie » (témoignage 4), « a ce moment la, la vie est comme mise en stand
by » (témoignage 5), « je me suis effondrée ce jour la » (témoignage 6) ou encore « je n’ai plus
de souffle » (témoignage 8). On retrouve, dans ces expressions, images ou métaphores, 1’aspect
sidérant de I’annonce de la malformation ou de I’anomalie ; elle n’est pas exprimée telle quelle
dans les récits, elle est imagée par ces expressions.

Nous retrouvons également, le champ lexical du bonheur avec du vocabulaire tel que joie,
bonheur, attention, amour, heureux, espoir, confiance etc... Ces mots sont utilisés dans

I’essentiel des récits en amont de 1’annonce, pour bien exprimer 1’« avant-apres », et la joie du
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projet d’enfant : « quel bonheur immense de porter de nouveau la vie ! » (témoignage 1), « les
semaines passent et je suis comblée » (t€émoignage 4), « nous nous projetons rapidement et avec
tout notre amour et nos réves les plus fous dans cette grossesse. » (t¢émoignage 9)

Enfin, un dernier champ lexical semble prégnant, il s’agit de celui de la culpabilité. Son usage
est d’ailleurs couplé aux phrases interrogatives. Ainsi, nous retrouvons les termes de
culpabilité, d’échec, de non-réussite: « ma culpabilité décuple, tout est de ma faute. »
(témoignage 1), « mais qu’est ce que tu fais, maman ? » (témoignage 2), « qu’est ce que j’ai
fait pendant ma grossesse qui aurait pu provoquer ¢a ? » (t€émoignage 2), « je ne supporte pas
l’idée de le porter alors que je vais devoir lui enlever la vie » (témoignage 8), « j 'ai l 'impression
de trahir cet enfant » (t€émoignage 9) ou encore « pardon de ne pas avoir su étre une bonne
maman. » (témoignage 13). On remarque par ailleurs que cette culpabilité est uniquement
décrite avec I’utilisation du je. La décision semble commune avec I’utilisation du nous ou du
on (pour le couple) mais la culpabilité de la situation n’est portée que par la mere. Ainsi, cela
confirme et illustre bien ce qui a été retrouvé dans les apports théoriques ; la culpabilité est
omniprésente et multiple : culpabilité de ne pas avoir « fabriqué» un enfant non malformé et
culpabilité de la décision méme d’ IMG.

Toutefois, contrairement a ce qui a été décrit, nous retrouvons ici trés peu d’expression de rejet,
de colére, ou de haine envers le feetus (26). Cette colére envers le feetus est retrouvée dans un
seul témoignage, ou la grossesse a été marquée par une hyperémese « Je lui en voulais de se
manifester alors qu’on allait devoir prendre la pire décision du monde. » (témoignage 12) Il
est trés probable que ce sentiment soit refoulé ou alors non exprimé clairement car il s’agit de
témoignages publics et il semble difficile d’exprimer ce ressenti, a contre-courant du sens
commun, sans s’exposer a une forme de jugement. On retrouve implicitement ce rejet dans deux
témoignages de femmes qui souhaitent raccourcir le délai de 7 jours avant la date d’IMG et qui
semblent mal supporter 1’attente.

Il en est de méme pour celui de la peur, de 1’angoisse ou de I’anxiété. Ce champ lexical n’est
quasiment pas retrouve, contrairement a ce que 1’on pourrait penser spontanément, et cet aspect
du parcours en médecine feetale et de I’'IMG est peu retranscrit, si ce vocabulaire est utilisé c’est
pour exprimer la peur du jugement ou de la suite en lien avec la perte.

Ainsi, le champ lexical du bonheur est retrouvé avant toute annonce, celui de la douleur et du
choc ensuite. Celui de la culpabilité est plus souvent abord¢, sans haine du foetus ni anxiété le
plus souvent. Il apparait, dans ces écrits, que les femmes semblent plus enclines a diriger la
colere et I’injustice de la situation envers elles, est-ce plus facile ainsi pour elles ? Est ce que

cela permet de diminuer sa douleur morale dans un fonctionnement presque punitif ?
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CHAPITRE 2 : ANALYSE DES EMOTIONS

A travers les champs lexicaux, nous pouvons déja voir émerger certaines émotions
décrites par les patientes, soit par des émotions clairement identifiées soit par des expressions,
images ou périphrases. Afin d’affiner 1’analyse, j’ai tenté ici de répertorier les émotions dans
leur expression simpliste, c'est-a-dire par le mot uniquement. Je les ai classées en deux
catégories : les émotions positives et les négatives.

Pour les émotions positives, les mots suivants ont été choisis : joie, bonheur, amour,
confiance, sérénité, heureux, optimisme et euphorie. En ce qui concerne les émotions
négatives, j’ai retenu les suivants : mal, pleurs, colére, angoisse, douleur, culpabilité, stress,
peur. Afin de mieux les comparer, en termes de quantité ou de ratio, j’ai sélectionné le méme
nombre de mots dans chaque groupe. Mais, également pour rester dans le sujet de la médecine
feetale et de la décision d’IMG ; j’ai fait le choix de ne pas analyser les émotions liées au deuil,

aprés I’'IMG dans les cinq témoignages qui ont lieu des années aprés 1’épreuve. Ainsi, les

émotions étudiées ici sont celles ayant eu lieu au moment du diagnostic anténatal et avant 'IMG

a proprement parler.
Tableau du nombre d’émotions positives
joie bonheur amour confiance | sérénité heureux | optimisme | euphorie
nombre 8 5 11 2 2 5 2 2

Au total, les émotions positives sont retrouvées 37 fois dans la totalit¢ des témoignages,
essentiellement avant 1’annonce de I’IMG, surtout autour des mots joie-bonheur-amour. Le
terme amour est aussi utilisé lors de 1’attente de I’'IMG, dans une volonté de transmettre cet
amour a I’enfant-projet qui va mourir et probablement aussi afin de diminuer la culpabilité de
la prise de décision. Les autres émotions positives ne sont que peu ou pas décrites apres
I’annonce, il semble difficile de retrouver quelques €motions positives malgré tout, la
temporalité du moment ne le permet probablement pas.

En ce qui concerne les émotions négatives, j’ai été étonnée de ne pas retrouver les mots chagrin

ou tristesse par exemple, j’ai donc sélectionné ceux qui revenaient le plus souvent dans les

49



témoignages. Mais la palette d’émotions négatives retrouvée dans les textes est plus large que

celle des émotions positives, on pourrait rajouter les termes souffrance, choc ou encore malheur.

Tableau du nombre d’émotions négatives

mal

pleurs

colére

angoisse

douleur

culpabilité stress

Peur

nombre

10

13

4

4

3

2 1

J’ai choisi les termes se rapportant a une émotion, on pourrait d’ailleurs regrouper mal, pleurs
et douleur ensemble dans un groupe douleur, j’ai bien entendu relevé ces termes lorsqu’ils se
référent a la douleur psychique. Ainsi, le groupe douleur est le plus dominant ; les femmes
semblent ressentir une douleur psychique, plutot indifférenciée ou indifférenciable. Ces
émotions négatives sont retrouvées 38 fois dans les récits, ce qui correspond a peu pres aux
émotions positives. Néanmoins, comme expliqué ci-dessus, la palette des émotions négatives
est plus grande, en rajoutant d’autres termes tels que souffrance, anéantissement, choc, malheur,
on retrouve plus de 60 termes dans la totalit¢ des récits. Ainsi, le ratio émotions
positives/€émotions négatives est en faveur des émotions négatives, ce qui semble en adéquation
avec la difficulté de cette situation.

J’ai souhaité ensuite m’intéresser a la temporalité de ces émotions, c'est-a-dire a quel moment
le type d’émotion est majoritaire. J’ai donc, comme pour les pronoms, divis¢ les récits en trois

périodes : I’avant annonce, 1’annonce et le temps avant I’'IMG et lorsque la décision a été prise.

Ratio des émotions en fonction de la temporalité

Emotions positives

Emotions négatives

Avant annonce 25 3
Annonce 0 12
Entre annonce et IMG 12 50

Il est clair, a travers ce relevé, que 1’annonce puis le temps apreés 1’annonce sont sources
d’émotions négatives, ce qui est tout a fait logique. Toutefois, on remarque que certaines
femmes réussissent a ressentir, a nouveau, quelques €émotions positives, permettant peut étre de
diminuer leur culpabilité et se réapproprier, malgré tout, de cette grossesse.

Néanmoins, il faut noter que certains témoignages ne contiennent que trés peu de termes ou
d’expression autour des émotions. Certaines femmes se montrent tres descriptives dans leur

récit, sans implication émotionnelle ou, en tout cas, sans expression émotionnelle retranscrite.
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Chaque personnalité étant singuliére, ces vécus sont plus ou moins intenses en fonction de
I’histoire, de la construction psychique et du fonctionnement cérébral des émotions de chacun.
Nous I’avons vu dans les chapitres précédents, 1’aspect cognitif des émotions et surtout leur
mémorisation sont trés personnels. Mais il semble plutdt pertinent d’affirmer que les émotions
sont présentes, plus ou moins analysées par ces femmes et qu’elles font partie intégrante de ce
parcours en médecine feetale ; le corpus nous confirme ce que nous avions vu de manicre

théorique.

CHAPITRE 3 : LA PRISE DE DECISION
D’INTERRUPTION MEDICALE DE GROSSESSE

Nous I’avons vu, la littérature s’est peu intéressée a la prise de décision maternelle ou
parentale d’IMG, a la fois du point de vue des critéres décisionnels mais aussi concernant les
enjeux éthiques, émotionnels, psychologiques au moment de cette décision. L’étude du corpus
confirme cette tendance, la prise de décision d’IMG ne semble pas, finalement, étre si
problématique ; du moins a travers ce qui est retranscrit dans ces récits. Tout semble montrer
que le choix d’IMG est une évidence, un non choix face a la situation feetale. En effet, dans les
textes, la part du récit se rapportant a la décision d’IMG est trés mince, par rapport aux
descriptions de I’annonce, et de I’apres décision. Parfois, le sujet n’est méme pas abordé, il y a
seulement I’annonce de la pathologie feetale et la description des rendez vous médicaux en vue
de 'IMG: « le gynéco m’informe que mon dossier passera en commission le lendemain pour
accorder I'IMG qui doit étre réalisée dans la foulée. » (témoignage 1), « la réponse a été
immédiate : I'IMG » (témoignage2), « on est tous d’accord. Il vaut mieux laisser ce petit amour
partir. » (témoignage 3), « nous n’avons pas d’autre possibilité que d’envisager I'IMG »
(témoignage 4), « la gyné a déja commencé les démarches pour I'IMG ( sic avant les résultats
de [’amniocentese) car il faut que ¢a passe devant un comité d’éthique » (témoignage 7). Pour
certaines femmes, cette partie de leur histoire est réduite a « nous prenons la terrible décision
de l'interruption médicale de grossesse ». (témoignage 9), et ce, la plupart du temps, dans un
laps de temps trés rapide. L’expression de la transgression, de la tension morale de ce choix
d’IMG est peu exprimée au moment de cette décision, il est soit absent, soit minimisé, soit
refoulé « bref, on opte pour I'IMG sans le délai des 7 jours de réflexion et cela doit passer en

commission le soir méme. » (témoignage 11)
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Certaines femmes décrivent un temps de réflexion, non étayé dans les textes mais qui semble
avoir existé. Dans deux récits sur les 13, les femmes témoignent d’un temps de réflexion,
d’échanges avec les professionnels de santé¢ avant de décider d’interrompre la grossesse.

« Les différents échanges que nous avons eus avec le corps médical nous ont conduit mon mari
et moi-méme a prendre la décision de faire une IMG, a la fois pour ce bébé mais aussi pour
notre famille. » (témoignage 6). Ce récit confirme bien la volonté, retrouvée dans les études sur
ce sujet, de décider apres avoir recu les informations nécessaires, concernant notamment les
critéres qualité de vie du futur enfant et impact sur I’équilibre familial.

« Pendant une semaine, nous avons également rencontré la psychologue du service, les sages
femmes du diagnostique anténatal et une spécialiste en neuropédiatrie. Notre décision est prise,
depuis hier soir, nous allons procéder a une IMG... Ces trois petites lettres dont je ne
connaissais ni l’existence, ni la signification il y a encore un mois. » (t¢moignage5) Sans détail
sur les critéres décisionnels ou sur les émotions ressenties a ce moment 1a, la décision d’IMG
semble relever d’un processus plus long pour ce couple avec également des échanges avec les
soignants.

Ainsi, les émotions positives ou négatives sont peu décrites dans le processus de délibération,
ce moment est d’ailleurs peu abordé. Il semble que les émotions n’interviennent pas réellement
dans cette prise de décision, si on s’en référe a ce qui est écrit dans les textes, pourtant les
émotions négatives sont décuplées a la suite de cette prise de décision, avec un regain de

souffrance morale.

CHAPITRE 4 : DISCUSSION

Les émotions sont omniprésentes dans notre vie, a la fois psychique, spirituelle,
affective ou encore sociale. Le parcours en médecine fcetale induit 1’apparition d’émotions,
souvent intenses, notamment au moment de 1’annonce d’une pathologie feetale, méme lors des
examens dits « de routine ». Les émotions maternelles sont exacerbées par la grossesse et ce,
d’autant plus lorsqu’une anomalie feetale est dépistée. Ce dépistage, quasi systématique, amene
a faire des choix, prendre des décisions lorsque le feetus est atteint d’une pathologie d’une
particuliere gravité. Cette prise de décision doit se faire malgré la tempéte émotionnelle

engendrée par la situation : colére, injustice, choc, culpabilité, angoisse etc...
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Les émotions ont un role cognitif important, notamment dans la prise de décision, elles vont
étre le barométre des valeurs morales en jeu, permettant de trouver la décision la plus adaptée
a la situation, aux projections, aux valeurs, au vécu émotionnel etc... Elles sont donc un atout
précieux pour ce processus décisionnel mais également pour le bon stockage, la bonne
mémorisation du vécu de cette situation. Pourtant la difficulté psychique engendrée par les
émotions négatives, présentes lors du parcours en médecine feetale, peut venir brouiller cette
prise de décision, dans son aspect cognitif.

Ainsi, la phase de I’annonce de la pathologie feetale est primordiale avec une phase de
consternation, de choc s’accompagnant d’une sidération psychique. Les témoignages des
patientes le décrivent bien avec des expressions telles que « le ciel nous est tombé sur la téte ».
Et, nous le constatons dans les témoignages, le temps de 1’annonce n’est pas le moment ou les
émotions sont les plus fertiles, mis a part le choc. Les émotions, le plus souvent négatives
semblent survenir dans le temps d’apres. Il apparait donc nécessaire de sortir de cette phase de
sidération pour permettre aux femmes d’avoir une réponse comportementale via les émotions
ressenties, permettant 1’évaluation cognitive de celles-ci (61), mais aussi afin d’intégrer
I’anomalie feetale et 1’évaluation projective de celle-ci. La capacité de la patiente a gérer
I’annonce est donc source de tension éthique : comment I’aider a prendre une décision en pleine
sidération psychique, lorsque les capacités de raisonnement psychique sont diminuées ?

Pour cela, I’information médicale des soignants en médecine feetale est primordiale, elle permet
d’amener des éléments rationnels, objectifs dans cette tempéte émotionnelle ; il a d’ailleurs été
montré par une étude que les patientes sont en demande de plus d’informations médicales (38),
d’autant plus que la décision individuelle d’IMG doit étre validée par une décision collégiale.
Il est donc nécessaire voire indispensable que les membres du CPDPN soient certains de
I’information médicale donnée. En effet, ces informations rationnelles peuvent étre un point
d’ancrage pour aider a la cognition, en incluant les émotions. La reprise en main de la situation
par la patiente permettra 1’évaluation nécessaire a la prise de décision. Dans le corpus, lorsque
le processus décisionnel est plus long, avec un dialogue entre le couple et les soignants, il
apparait que les émotions positives sont a nouveau utilisées avant I’IMG ; il est alors possible
de repenser le feetus comme un €tre aimé, qui ne vivra pas ; ce qui viendrait confirmer 1’intérét
d’une délibération incluant ’aspect positif des émotions méme négatives, dans la cognition et
donc la prise de décision. Par exemple, dans un des témoignages, ou le processus décisionnel
est a peine abord¢, la femme, 4 semaines apres avoir pris la décision, ne réussit pas a se résigner
a fixer une date pour 'IMG. Toutefois, il est probable que la gravité de la pathologie feetale

soit, malgré tout, un élément rationalisant la prise de décision, notamment d’un point de vue de
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la culpabilité. En effet, si la pathologie est létale, le fait d’interrompre la grossesse ne fait
qu’accélérer ce qui aurait fini par arriver ; et si, le handicap sera lourd et bien prévisible, les
projections dans le futur sont plus simples, ce qui est moins le cas dans le cas d’un pronostic
incertain.

Le processus de délibération permet donc d’augmenter 1’acceptabilité de cette décision
transgressive d’IMG, et probablement, de diminuer la souffrance morale liée a la situation. Par
conséquent, afin de faire coincider les valeurs et les choix moraux habituels de la mére, les
émotions sont indispensables pour indiquer les options possibles et envisageables. Les
informations médicales et les échanges avec le personnel soignant du CPDPN aident également
a la rationalisation de ces émotions, notamment lorsque le pronostic est incertain. Se
réapproprier la situation pour prendre une décision aboutie et réfléchie, en assumant les
émotions inhérentes a la situation, permettrait probablement aux patientes de sortir de cette
épreuve moins déconcertées, en diminuant la culpabilité et I’anxiété exacerbées par la morale
mise a mal (62).

Dans la décision d’IMG, le principe d’autonomie prédomine puisque c’est la femme, ou le
couple, qui demande I’IMG. Mais I’aspect 1égislatif du CPDPN vient cadrer ce principe : la
décision d’accorder ou non I’IMG, par une décision collégiale du CPDPN, les déleste peut étre
un peu du poids moral d’une telle décision. En effet, le cadre réglementaire apporte une
rationalisation de la demande d’IMG, il permet la reconnaissance de I’aspect normatif de cette
pratique au-dela de I’aspect transgressif qui peut venir se heurter aux valeurs morales du couple.
Ainsi, le CPDPN par I’information médicale et le dialogue d’une part, par I’accord ou non
d’IMG d’autre part, peut aider le couple a prendre, une décision, quelle qu’elle soit, sans
I’influencer pour diminuer le risque de décision trop hative. Or cette décision hative pourrait
manquer de jugements ou d’évaluation des conséquences psychiques, émotionnelles ou

morales.

Par respect du droit d’auteur, les éléments sous droit ont été retirés.

Pour favoriser cet équilibre, il apparait indispensable que les émotions maternelles, méme
négatives, soient connues et reconnues par les équipes des CPDPN, identifiées comme un atout

pour I’aide a la décision. Les émotions ne doivent pas étre considérées comme pathologiques
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et pourraient étre valorisées pour leur intérét cognitif dans le processus décisionnel: valorisation
aupres des femmes mais aussi du personnel soignant.

« Le professionnel de santé integre [’émotionnel comme réaction normale et inévitable
permettant une décision techniquement efficiente et sensée au regard de la situation unique que
représente le patient. Reconnaitre et utiliser en conscience ses propres emotions et celles du
patient permet la rencontre de [’autre dans sa différence culturelle et spirituelle et d’affronter
des situations délicates humainement. (63) (p.18) »

La temporalité a ainsi un réle majeur dans ce processus, il est nécessaire de dépasser le moment
de sidération mais aussi d’intégrer les émotions nécessaires a la prise de décision. C’est a
1I’équipe médicale que revient ce délicat role d’accompagnement entre temporalité respectée et
échéance nécessaire ; afin de ne pas laisser la femme ou le couple dans une errance émotionnelle
empéchant toute prise de décision. Par ailleurs, nous avons appris grace aux neurosciences que
I’amygdale permet le ressenti émotionnel mais surtout sa mémorisation et son encodage
cérébral. On peut donc se demander si 1’émotion intense, sans temps nécessaire a 1’évaluation
cognitive, pourra étre encodée de maniére optimale. D’un point de vue psychopathologique, il
a ét¢ montré dans une étude américaine (64) que le portage du foetus décédé par la mere
entrainerait chez elle une augmentation des symptomes de stress post-traumatique. Or 1’état de
stress post-traumatique est di @ un mauvais stockage de 1’événement traumatique (en lien avec
la mort brutale ou la peur de mourir) (65), avec notamment des flashs-backs et des reviviscences
ou I’émotion ressentie au moment de I’événement est a nouveau activée. L’évaluation cognitive
de I’émotion, évaluation des valeurs en jeu dans le processus décisionnel, permettrait
probablement la mémorisation de I’émotion et donc de I’événement par I’hippocampe. Et ainsi,
les émotions seront consolidées en souvenir et la qualité de celui-ci dépendra donc directement
de I’évaluation cognitive, évaluation secondaire qui nécessite parfois du temps. On peut donc
penser que la « bonne utilisation » des émotions, leur bonne évaluation, leur révision et leur
role cognitif pourront vraisemblablement diminuer le risque psychopathologique des pertes
feetales liées a la situation d’IMG.

Ainsi, les émotions seront un guide pour la délibération, a la condition qu’elles soient valorisées
dans leur qualité cognitive, dans une temporalité respectée et dans un dialogue sain avec
I’équipe du CPDPN. Cette délibération aboutira a une prise de décision de la femme, en ayant
connaissance de tous les aspects de celle-ci.

« La décision médicale, ou non, marque [’acheévement d’une délibération. C’est le moment du

choix. (63) (p.38)»
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La délibération devra se faire pour aboutir au choix, les émotions guident la mére pour ajuster
la décision aux valeurs et aux attentes liées a la situation. Pour cela, les équipes soignantes
doivent intégrer la part primordiale de celles-ci dans ce processus, les valoriser et les
accompagner afin de favoriser leur réle cognitif et ainsi, diminuer la culpabilité inhérente a la
décision d’IMG afin peut étre, d’améliorer le futur processus de deuil.

11 faut tout de méme souligner que cette interprétation du corpus, malgré 1’analyse du discours
a proprement parlé, est, bien entendu, toute relative a nos propres subjectivités et nos
projections, est reléve donc de I’incertain, d’autant plus que nous ne connaissons pas les
histoires personnelles de ces femmes, leurs constructions psychiques, leurs représentations,
leurs défenses etc.... L’intentionnalité de ce propos est celle de la réflexion, de la recherche de
tensions, que nous pourrions relever, entre les propos des patientes et ma propre expérience

professionnelle.
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CONCLUSION

La médecine feetale implique forcément la femme puisque I’examen du feetus se fait a
travers elle. Les choix seront faits par elle pour une autre « personne » qu’elle, avec toute la
part de subjectivité, de projection que I’on imagine. En effet, ce foetus est fantasmé et n’est
objectivé que par les sensations physiques, par les images échographiques puis par ses mesures,
sa pathologie, ses anomalies ou ses particularités. Nous ’avons vu, ’anomalie fcetale entraine
une réelle blessure narcissique. Pourtant, face a celle-ci, la femme va devoir prendre une
décision : interrompre ou poursuivre cette grossesse.

Si elle choisit d’interrompre, elle devra en faire la demande. Le simple critére de normalité ou
d’anormalité ne rend pas cela forcément plus simple, méme s’il est trés probable que la 1étalité
de la pathologie facilite le processus décisionnel, puisque 1’issue sera la méme. Il n’en est
probablement pas de méme pour les situations plus incertaines.

Les émotions maternelles présentes instinctivement font partie de 1’équation décisionnelle.
Elles ont un réle cognitif dans la prise de décision, comme une boussole pour indiquer ce qui
est supportable ou non d’un point de vue affectif, moral ou en terme de valeurs. Pourtant, dans
les témoignages, il n’apparait pas que ce processus décisionnel découle d’une longue
délibération, il semble au contraire que la décision se prenne vite (probablement en fonction de
la gravité de I’atteinte feetale). Mais les émotions négatives sont décuplées apres cette décision,
surtout la douleur et la culpabilité. Or ces émotions, témoignant d’un dilemme moral, et pouvant
se prolonger en sentiment durable tel que 1’angoisse ou le traumatisme, avec notamment un
mauvais stockage cérébral de ces émotions, peuvent probablement compliquer le processus de
deuil.

Ainsi, 1l apparait indispensable que la décision maternelle soit soutenue par le corps médical
dans un co-processus de délibération afin de permettre aux émotions de réaliser leur rdle
cognitif. Ce soutien passe par I’information médicale de qualité, par une temporalité respectée,
et probablement par le cadre réglementaire qui rappelle aux femmes, que méme si la demande
d’IMG émane d’elles, 1’accord ou le refus est décidé de maniere collégiale par le CPDPN, ce
qui permettra, vraisemblablement, d’apaiser leur souffrance morale. Ce processus de
délibération nécessite une réelle alliance thérapeutique entre les praticiens et les femmes, dans

une relation de confiance mutuelle. Or, souvent le praticien du CPDPN est rencontré
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tardivement ; il est donc nécessaire de prendre le temps d’échanger en prenant en compte les
émotions maternelles, de proposer des rencontres avec tous les professionnels se référant a la
pathologie feetale, de proposer un deuxiéme avis etc... Cela permettra au processus d’aboutir a
une décision éclairée, assumée et accomplie méme si elle est douloureuse.

Nous pouvons méme aller plus loin en se demandant si 1’information médicale du dépistage
anténatal est suffisante. En effet, les examens anténataux ne semblent pas étre intégrés par les
patientes comme un dépistage pouvant amener a I’IMG, ce qui augmente le choc de I’annonce
et donc la difficulté décisionnelle puisque jamais cela n’avait été¢ imaginé ou envisageé.
Toutefois, certaines patientes semblent étre dans I’incapacité de prendre le temps, la souffrance
psychique est telle que la décision doit étre prise rapidement. Parfois, I’impact émotionnel de
la décision est minimis¢ afin de supporter I’insupportable. Est-il envisageable d’utiliser la
médecine narrative, a posteriori pour soulager la souffrance morale d’une telle décision ? La
narration, telle que les témoignages, pourrait favoriser I’analyse du vécu et donc soulager la
douleur en permettant de se mettre en accord avec sa décision, en recherchant le sens de cette
décision d’IMG : quels ont-été les émotions en jeu ?, quelles valeurs ont-été mises en avant
dans ce processus décisionnel ?, quelles ont été les relations en jeu avec les soignants ? Cette
narration pourrait également étre source de réflexions et d’analyse par les soignants, dans un
moment d’analyse philosophique a posteriori comme le préconise le philosophe Pierre Le Coz
(1964-) pour les médecins mais qui pourrait tout a fait s’adapter a la médecine narrative pour
les patientes confrontées a cette douloureuse épreuve (66).

« Le moment philosophique qualifie le temps de la réflexion a posteriori au cours duquel
se trouvent explicités et articulés les éléements de réponse a cette autre interrogation : pourquoi
et comment comprendre ce que j’ai décidé ? [...] Elle revient sur les réactions affectives
suscitées par la démarche retenue ; elle réactive les souvenirs sur la maniere dont le dialogue

s est déroulé, les informations qui ont été délivrées, etc. (66) (p.185) »
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ANNEXES

TEMOIGNAGE 1

Nouvelle sur ce forum, je vous raconte mon histoire de futur mamange.
A 40 ans, l'horloge biologique hurlant de plus en plus fort tic tac TIC TAC, j'ai réussi a
convaincre mon mari de faire LE petit dernier, il était trés réticent a cette décision car nous
sommes une famille recomposée de 3 enfants, deux filles d'une 1ére union et 1 fille en commun,
3 filles a gérer au quotidien lui suffisait amplement et ne comprenait pas mon besoin viscéral
d'agrandir une famille déja nombreuse. Par chance, je tombe enceinte dés le ler cycle début
octobre, j'en pleure de joie, je suis encore trés féconde, quel bonheur immense de porter de
nouveau la vie! Je précise que c'est ma 4éme grossesse, toutes menées a terme (pas de FC), sans
aucune complication, accouchement par voie basse, des grossesses de réve et des enfants en
parfaite santé.

Vu mon age, mon gynéco reste prudent et m'informe longuement des risques liés aux grossesses
tardives, oh je ne I'écoute que d'une oreille! L"écho de datation et la 1ére écho sont trés
positives,la CN est parfaite 1,4mm, 2 bras, 2 jambes, bon rythme cardiaque. Pourquoi devrais-
je m'inquiéter? Je préfere savourer mon bonheur et décide d'annoncer la bonne nouvelle & mon
entourage, aux enfants juste avant les fétes de Noé€l. Mon ainée pleure de joie dans mes bras,
les plus petites sont trés impatientes d'étre début juillet pour caliner le bébé.
Tri test a 1/750. Me voila rassurée, c'est un excellent résultat malgré mon age! Je suis hyper
confiante, sereine, rien ne peut présager a cet instant que ma bulle va éclater, que le ciel orageux
va me tomber sur la téte, que cette grossesse idyllique va se transformer en drame. Le gynéco
me parle de DPNI, 2 semaines d'attente avant de pouvoir le passer car il sera pris en charge a
partir du 17 janvier. Toujours aussi détendue, je passe ce fameux test avec un large sourire le
18 janvier au matin, pour moi c'est une formalité de plus a laquelle je n'accorde aucune
importance. L'attente se fait sans aucun stress, 10 jours de délais pendant lesquels je n'y pense
pas vraiment. Jusque ce samedi 26 janvier, coup de téléphone de mon gynéco qui m'annonce a
regret que les résultats du dpni sont positifs a la trisomie 18. Mais ce n'est pas possible,mon tri
test était trés encourageant... Je retiens mes larmes, il me confie que c'est la faute a pas de chance
et me conseille de me projeter dans une prochaine grossesse. Mais je suis enceinte d'un bébé en
vie, que je sens bouger, de quelle prochaine grossesse me parle-t-il?
Et 1a tout s'enchaine, amnio le 3 février qui confirmera bien la trisomie 18 libre et homogéne
une semaine apres. Le gynéco qui m'informe que mon dossier passera en commission le
lendemain pour accorder I'IMG qui doit étre réalisée dans la foulée. Je ne comprends rien de ce
qui m'arrive, mon bébé ne présente aucune anomalie visible. Je reste incrédule. STOP. Je lui
demande une semaine pour assimiler cette 'information’, je porte un enfant malade qu'aucun
médecin ne peut soigner, ma grossesse a peu de chance d'arriver a son terme, au mieux mon
bébé vivra quelques mois, peut-étre quelques années dans d'atroces souffrances. A peine la
portiere fermée de ma voiture, j'hurle comme jamais je n'ai crié, je sens des coups de couteaux
me déchiraient le cceur (I'expression prend tout son sens a ce moment), je le sens se briser
morceau par morceau, j'ai mal dans chaque parcelle de mon corps, mal de ne pas pouvoir faire
naitre mon enfant, mal de renoncer a lui donner la vie. J'implore le Seigneur de me prendre
MOI et de laisser mon bébé vivre. Pourquoi nous? Pourquoi mon bébé? Pourquoi cette maladie?
Plus rien n'a de sens pour moi.

Le CPDP demande une écho poussée a joindre au dossier, je suis a 20 sa, nous assistons
impuissants aux détails des malformations de notre fille (kystes bénins au cerveau, CIV, un seul
rein et en forme de fer a cheval, les pieds bots, le front fuyant), le temps s'arréte, ma culpabilité
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décuple, tout est de ma faute, j'ai tellement insisté pour avoir ce dernier bébé malgré mon age
et voila ce que la nature me donne suite & mes caprices de quadragénaire... RDV avec la
généticienne dans la foulée qui nous rassure sur le caractére accidentel de la T18, libre et
homogene, sans risque de translocation, des enfants en parfaite santé et aucune fausse couche,
c'est un accident, un manque de chance. Un risque estimé a 1% pour la prochaine grossesse.
Mais je refuse d'entendre parler de prochaine grossesse, je veux vivre celle-ci.
Ca fait 4 semaines que mon dossier est passé en commission, je suis a 24 sa, 5 mois et quelques
jours que je porte mon enfant, ma princesse, impossible pour l'instant de la laisser mourir, partir,
devenir un ange. Elle vit en moi, je la sens plusieurs fois par jour, je lui parle, la caresse, la
taquine, lui offre tout I'amour et l'attention que j'ai pour elle. J'ai encore besoin de temps avant
de lui dire adieu, mon mari qui souhaitait 1'img dés la confirmation de la trisomie par 1'amnio,
me laisse le temps nécessaire pour me préparer, m'organiser, au moins je ne pleure plus -pour
l'instant. La psy et la gynéco du CPDP respectent ma décision de prendre tout le temps dont
j'estime avoir besoin. Je pense appeler le CHU semaine prochaine pour entamer les démarches
et échanger concrétement sur le déroulement de I'IMG qui est inévitable a ce stade.

Voila les mamanges, mon histoire de maman en pré deuil qui s'appréte a dire adieu a son ange
dans les prochaines semaines. Au début j'ai au du mal a lire les votres (trop d'émotions) et au
fur et a mesure vos témoignages m'ont beaucoup aidé dans mon cheminement, comprendre ce
que vous vivez a travers le deuil périnatal, apprendre a vivre avec ce vide en soi, et avancer
malgré tout.

TEMOIGNAGE 2

Cela fait quelques temps que je lis vos histoires (en pleurant j'avoue...) sans oser raconter la
mienne... Moi qui d'habitude adore parler et raconter ma vie, cette épreuve que 1'on a vécu, je
n'ose la raconter 2 mes amies et je me dis que seules vous, pouvez (VRAIMENT) me
comprendre... Voici donc notre histoire...

Tout commence le 24 Aotit 2008 lorsque le test de grossesse se révele positif : apres avoir passé
plus d'une année de travaux dans la maison, on se sentait ENFIN prét a commencer un autre
projet... faire un bébé! On était bien sir tres heureux... Les mois passent, chaque rendez-vous
chez le gynéco nous rend heureux et nous rassure : le bébé grandit bien, son petit coeur bat bien
et en plus, c'est un petit gargon!!!! quel bonheur!!!! Comme tous les futurs parents d'un premier
bébé, on fait les premiers achats : poussette, table a langer, vétements, bref... on se fait plaisir
jusqu'a la 2eme écho faite le 15 Janvier 2009 ou commence le début de 'enfer... je vois que le
gynéco s'attarde sur son coeur et 1a, c'est le mien qui s'arrette... je lui demande donc "qu'est-ce
qu'il se passe?!?" Il me répond que son coeur n'est pas normal et appelle un second gynéco (qui
répond exactement la méme chose...) Il me fait donc prendre un rendez-vous dans un hopital
plus spécialisé (a Lille) avec échographe et cardiologue en me disant "de ne pas m'inquiéter"...
Plus facile a dire qu'a faire...

Le rendez-vous est donc pris pour le 23 Janvier (a 28 SA), une semaine de stress, de questions
et surtout de pleurs... On s'imaginait tous les scénarios et on avait envisagé chaque réponse...
donc lorsque le cardiologue nous annonce "le bébé a une grave malformation cardiaque: coté
gauche inexistant et aorte beaucoup trop petite pour faire circuler le sang. Tant qu'il est dans
votre ventre, 1l grandit correctement mais des qu'il sera né ses chances sont (quasi) impossibles",
la réponse a été quasi immédiate : I'IMG...

Le prochain rendez-vous a donc été pris pour le 28 Janvier... Il nous restait donc 5 jours a
profiter de notre petit Quentin... Mon Dieu! que ces journées m'ont paru longues et courtes a la
fois : dés qu'il bougeait, je pleurais, deés que je voyais mon ventre, je pleurais, deés que j'entendais
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pleurer un bébé a la tél¢, je pleurais... mais d'un autre coté, je me disais que "¢a serait la derniere
fois... il faut en profiter de ce petit bout et peut-Etre lui laisser une belle image de sa Maman!"
8h : arrivée a la maternité et prise de 2 cachets. Nous passons la journée la-bas et attendons...
Sage-femme et infirmicres sont souvent venues nous voir, nous réconforter et nous renseigner
pour la suite... Quentin n'a pas cessé de bouger toute l'aprés-midi comme pour me dire "mais
qu'est-ce que tu fais Maman?" c'était vraiment trés dur a vivre mais au moins, il était encore
la... Le lendemain matin, toujours rien (quelques contractions durant la nuit mais c'était
supportable) du coup, 2 autres cachets... A midi, toujours rien, le gynéco me redonne alors 2
autres médicaments pour accélérer les contractions et a 13h30, fortes douleurs dans le bas-
ventre. L'anesthésiste me pose la péridurale et m'annonce que j'ai une scoliose et que je risque
de sentir plus de douleurs sur un coté et effectivement, la péridurale est complétement inefficace
sur mon cOté droit. Le gynéco arrive vers 18h pour faire une amniocentése (qui se passe bien
puisque du coté gauche) et la fameuse piqure dans le cordon pour endormir notre petit Quentin.
Malheureusement, son cordon était sur le coté droit et la douleur était vraiment insupportable....
Le gynéco me propose donc d'attendre un peu que le bébé bouge pour qu'il soit sur la gauche.
Et 1a, grand malheur, les contractions se rapprochent et il est trop tard pour l'endormir...
L'angoisse me monte et je me demande ce qu'il va se passer ensuite, si je vais l'entendre
pleurer...

Quentin est né a 4h15 le vendredi 30 Janvier et mort quelques instants plus tard aprés avoir
poussé son premier et dernier cri... Je crois que ¢a était pour moi le pire moment... j'ai pleuré
comme une folle dans les bras de mon homme... Puis, elles 1'ont habill¢ du beau pyjama Winnie
qu'on lui avait offert, des petits chaussons que Mamie lui avait tricoté, du petit doudou que sa
marraine lui avait offert, et d'un beau petit bonnet. Et elles nous ont demand¢ si on voulait le
voir : il était trés beau (comme son papa) et la premiére chose que mon homme a dit, c'était "t'as
vu? il a ton nez!" Ca m'a fait plaisir et pleurer a la fois... on lui a parl¢, dit a quel point il était
beau et combien on était désolés, mais que c'était pour lui, le meilleur choix qu'on puisse faire
et bien str qu'on I'aimerait toute notre vie!

L'enterrement a eu lieu le 4 Février... Encore un difficile moment a passer... Quand j'ai vu ce
petit cercueil, j'ai fondu en larmes... Plein de questions me tournaient dans la téte : "pourquoi
lui? il n'avait rien demandé¢ a part vivre!!!! Qu’est-ce qu'on a fait pour mériter ¢ca?!? Qu’est-ce
que j'ai fait pendant ma grossesse qui aurait pu provoquer ¢a?!?" Bref... les questions que toutes
les mamanges se sont pos¢ et se posent stirement encore...

Prés de 3 semaines se sont écoulées... le moral connait des hauts et des bas... La moindre pub
ou émission avec des bébés me fait pleurer. Il y a méme des nuits ou j’entends mon petit Quentin
pleurer et malheureusement, son petit lit est vide... J'avoue que nous pensons déja a l'avenir :
mon homme aimerait essayer de faire un 2éme bébé au plus vite alors que moi, je ne m'en sens
pas capable pour le moment... j'ai vraiment trés peur... J'espere que les résultats de 1'autopsie et
de I'amnio seront rassurants et peut-étre que ¢a me donnera envie de recommencer...
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TEMOIGNAGE 3

Tout est dans le titre. J'ai découvert le forum mardi soir quand, apreés une échographie (réaliser
3 semaine trop "tot" car j'avais mal compris la date ...)

Bref, ce jour 13, le docteur nous annonce un petit gar¢on. Ma petite princesse de 3 ans et demi
va avoir un petit frére, oh joie. Sauf que trés vite, on déchante.
Il repére une "anomalie" au niveau du cerveau, ne nous en dit pas davantage et nous renvoie
vers mon gynécologue.

On monte aux urgences de la clinique ou le bonheur devait arriver pour voir le Docteur. Ce
gentil monsieur qui me suit ne nous ment pas. il nous voit rapidement car il est de garde et donc,
entre deux accouchements.

Le peu qu'il a est trés mauvais et comme j'avais rendez vous avec lui des le lendemain, il nous
invite a revenir au RDV initialement prévu en nous annong¢ant qu'il aura pris pour nous un RDV
avec un spécialiste de la clinique.

Au lendemain, il nous en dit un peu plus. Il n'est pas positif mais ne veux pas nous laisser sans
espoir pour autant sans de plus amples examens. Pourtant, on parle déja d'IMG : "Il vaut mieux
commencer un dossier pour rien que de vous laissez dans l'attente administrative trop
longtemps"

RDYV pour une nouvelle échographie hier aprés-midi. Le médecin est trés silencieux, il nous
parle du cceur qu'il voit, des mains, des pieds, du ventre, bref, 1égere description de ce qu'on
voit sans nous donner plus de détail que nous révélé un petit peu ce que nous montre les images.
J'ai encore en téte celles de mon bébé, les deux mains devant le visage, si beau.
Sauf qu'une fois fini il nous dit : c'est vraiment mauvais. Le verdict tombe, les deux hémispheéres
du cerveaux sont fusionnés et il nous annonce de nombreuses autres malformations en
découlant.

Et nous, avec nos yeux de parents, ne gardons en téte que de belles "images"...
Retour chez le gynécologue dans les minutes qui suivent. Pas de mensonge, juste la vérité cru.
Notre petit garcon a de tres gros probléme, il ne vivra jamais. Pas de détail choquant pour autant,
et en ¢a, je le remercie. Il nous dit juste qu'il n'a jamais vu autant de soucis dans sa carriere et
apres une longue heure de discussion, on est tous d'accord. Il vaut mieux laisser ce petit amour
partir.

SAUF que voila. Depuis hier et cette terrible décision - que je sais étre nécessaire car jamais
mon petit prince ne pourrai vivre-je me pose des tas de questions. On m'a expliqué le protocole,
et sur ¢a, j'ai presque hate d'y étre pour enfin libérer mon prince et peut-&tre, me libérer aussi
de ce cauchemars.

Mercredi matin, premiére prise de médicament et vendredi, jour fatidique, déclenchement ...
Sauf que voila : devrai-je lui trouver un prénom, aurai-je le droit de le voir ou simplement le
besoin, l'envie ... Mais le pire, comment expliquer a ma petite princesse, mon petit rayon de
soleil que "il n'y aura plus de bébé".

A 1'heure actuelle, 20 SA, je me sens comme une coquille vide. Je n'arrive plus a aimer ce bébé
et en méme temps, chacun de ses petits mouvements me font encore ressentir un attachement a
ce petit étre qui ne grandira jamais. J'ai envie, besoin de parler de ce drame qui m'arrives mais
j'ai tout a la fois la sensation que je vais agacer les gens, les choquer voir davantage...
Merci d'avance a tout ceux qui prendrons le temps de me lire, de me partager leur vécu parce
que je ne sais plus comment avancer tant j'ai I'impression que l'univers s'écroule. que je vais
mal faire les choses, faire du mal autour de moi ...

TEMOIGNAGE 4

62



J'ai 23 ans, je suis enceinte pour la 1¢ére fois.
Avec mon chéri ca faisait trés longtemps que 1'on voulait un bébé, on a attendu d'avoir une
situation stable.
Enfin, en décembre 2016 on de lance...
Et bingo, je tombe enceinte des janvier. Nous sommes alors les plus heureux. Gargon ou fille
peu importe, on veut avant tout un bébé en bonne santé!
Les semaines passent et je suis comblée: Aucune nausée, je profite pleinement de ma grossesse.
Le 13/03, Rdv chez la sage-femme pour la prescription de la 1ére échographie. A cette occasion,
elle me fait un doppler. Pour notre plus grande joie nous avons entendu le coeur de petit trésor.
Vient enfin la 1ére échographie le 27/03: bébé va bien. On remarque cependant une petite hernie
ombilicale. Rien de grave apparement. Ce n'est pas pathologique. Echo  refaire dans 15 jours
par  précaution mais nous ressortons de  cette  échographie  heureux.
Malheureusement, le 10/04 I'écho de contrdle révele que I'hernie a augmenté et cela est
désormais un omphalocele: une partie des intestins et du foie sont a l'extérieur de la paroie
abdominale... Cela est souvent signe d'autres pathologies. Nous sommes alors complétement
anéantis et a la fois pleins d'espoir...
On a envie d'y croire, on se dit que ¢a va aller!
L'écho avec le médecin référent de la région confirme le verdict et nous devons alors faire un
prélévement pour vérifier si notre Bébé souffre d'autre chose... J'ai fait une biopsie du
trophoblaste: 15 jours aprés, le 04/05/17, les résultats tombent. Béb¢ est atteint de trisomie 18.
Les mots du gynéco résonnent encore en nous: "risque de mort in utero avant le terme", "dans
90% des cas les enfants atteints de T18 ne vivent pas plus d'un an", et "bébé ne survivra pas a
'opération de son ventre qui est indispensable"... Nous n'avons donc pas d'autre possibilité que
d'envisager 1'IMG.
Ce 04/05 a été le pire jour de toute ma vie...
Mais je pense que ce n'est rien par rapport a ce qui nous attend le jour J. C'est prévu pour le
15/05.
Je culpabilise tellement...
J'aimerai avoir la force de continuer mais d'aprés les médecins il n'y a aucun espoir.
J'ai I'impression de rejeter mon bébé, de 1'abandonner... j'aimerais lui acheter des chaussons, un
Doudou, une petite couverture mais ¢ca me ferais tellement de mal d'acheter toutes ces choses
en sachant que ¢a serait pour le corps sans vie de mon enfant !
Les médecins nous ont dit de profiter pleinement des derniers jours en présence de notre bébé.
C'est trop douloureux... Je commence a sentir les premiers mouvements de Bébé et a avoir mes
premiéres rondeurs. Mon reflet dans le miroir m'est insupportable!
On ne sait pas encore si c'est un petit garcon ou une petite fille. Et on se pose mille questions:
devons nous le demander? Voir notre Bébé? Lui donner un prénom?
J'ai I'impression que I'on ne s'en remettra jamais.
Avec mon chéri on avance chacun a notre rythme: il parle déja de l'apres et d'une éventuelle
future grossesse, alors que de mon c6té je veux me consacrer pleinement a ce Bébé et le laisser
partir en paix et lui donner tout mon amour.
Je sais on est jeune et on aura l'occasion d'avoir d'autres enfants a aimer mais ce Bébé restera le
ler amour de notre vie. On l'aimera jusqu'a notre dernier souffle!
Mereci a celles qui prendront le temps de me lire et de me répondre!
"Tu n'es plus 1a ou tu étais, mais tu es partout 1a ou je suis"
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Je m'appelle P, j'ai 32 ans et suis enceinte de 26 SA. Avec mon conjoint, nous sommes déja
parent d'un adorable petit garcon de 17 mois en pleine santé.

J'écris sur ce forum, non pas parce que mon histoire est différente, mais surtout pour ce besoin
d'écrire, parler de ce qui se passe et mettre des mots sur tout cela. Depuis 3 semaines je suis
entrée dans un mutisme face aux autres, je n'accepte aucun coup de téléphone, uniquement les
SMS et ne veut parler a personne exceptés mon conjoint et le corps médical.

Pour faire court, a I'échographie du 2e trimestre, nous apprenons que nous attendons une petite
fille, quelle joie. L'écho dure un peu plus longtemps qu'a la "normale" avec un long moment
sur le coeur. L'échographe détecte un petit "probléme" sur le coeur et nous envoie passer une
echo cceur pour notre petite fille. A ce moment la on le prend en se disant que ce n'est rien et
que ce n'est qu'un RDV de plus (pour la 1ere grossesse j'avais €té suivie d'un peu plus pres suite
a légere arythmie qui finalement n'était rien).

Une semaine apres : L'écho coeur révele une malformation cardiaque (double arc aortique), rien
de trop grave puisqu'opérable apres la naissance uniquement si cela est nécessaire. Un suivi a
I'hopital est