QUAND LE BEBE REVE EST CASSE … 

L’accompagnement du bébé malformé et de ses parents




B. Fohn, psychologue (Service Universitaire de Gynécologie-Obstétrique - C.H.R. de la Citadelle – Liège)




C. Verlaine, psychologue (Service Néonatal, CHC, Clinique St-Vincent de Rocourt)

Le temps de la grossesse entraîne des modifications physiques et psychiques pour la femme (crise maturationnelle personnelle), pour son partenaire , le couple et les relations qu’ils tissent. 

Le projet d’enfant provient d’un désir inscrit dans une histoire personnelle, familiale, intergénérationnelle. Chaque parent se repositionne: une famille se crée, poursuivant celle qui précède. Des remaniements conscients et inconscients (répétitions, ruptures…) s’observent. 

Etre enceinte provoque une perméabilité aux représentations inconscientes (transparence psychique1). La femme est sensible, vulnérable, sollicitée par ses souvenirs infantiles : «Je lui apprendrai à jouer du piano, comme ma mère», «Je ne sais pas pourquoi mais c’est un garçon que je voudrais».

Les ambivalences et projections à l’égard de ce bébé (investi avant même sa conception) s’expriment sous diverses formes: réjouissances, préparatifs, mais aussi craintes, angoisses : «Je le sens bouger, il va bien…et pourtant j’ai rêvé que j’accouchais d’un bébé sans tête», «Il faut que j’accouche, je sais que c’est trop tôt à 6 mois de grossesse mais j’ai peur d’étouffer».
Ces mouvements se retrouvent aussi par rapport à l’échographie : les parents la désirent ardemment tout en la redoutant: désir de voir leur bébé et attente d’une infirmation de leurs craintes.

L’annonce d’une anomalie fœtale, même mineure, peut provoquer:

· Un état de choc majeur: les parents sont sidérés, ne peuvent le croire. Le fantasme (ce qui était craint) rejoint la réalité. Les points de repères éclatés, le monde s’écroule.

· Un débordement émotionnel: incompréhension et déni; colère et agressivité; recherche d’un coupable et sentiment de culpabilité; tristesse et dépression; alternance d’espoir et de désespoir liés au cortège d’informations et d’incertitudes : «Pourquoi nous?» «Tout est foutu» «Comment ne l’a-t-on pas vu plus tôt?» «J’aurai du arrêter de travailler…».
Les «rêveries» sont interrompues brutalement par la réalité des images, des résultats, des mots prononcés, même de manière appropriée (présence des deux parents, mots simples, disponibilité, écoute, empathie…).

S’ensuit très rapidement une rupture de l’investissement du bébé. Seule reste la malformation, le bébé est réduit à celle-ci. Les parents demandent rapidement une IMG ou ne peuvent se fixer que sur le pronostic à établir précisément : «Je ne veux plus le sentir bouger, enlevez-le-moi, c’est insupportable»

Quelques points de repères pour les accompagner dans leurs mouvements d’attachement et de désinvestissement: 

· Un temps pour se poser: dépasser la sidération, dégeler la capacité de penser, sortir de cet état de surdité psychique. Proposer d’en reparler.

· Reconnaitre l’enfant comme Sujet à part entière. Evoquer le bébé dont il a été question jusque là et sa ressemblance aux autres: il n’est pas que différent.

· Légitimer les mouvements ambivalents des parents (et de la fratrie): les entendre et les accepter.

· Oser envisager les alternatives thérapeutiques (prise en charge du bébé, IMG…).

· Rester présent symboliquement: préserver le lien établi avec les parents (ce qui les aidera à préserver à leur tour celui qu’ils ont avec leur bébé). 

· Préparer spécifiquement la naissance:

( Les pédiatres participent à la réflexion anténatale et sont présents à la naissance pour prendre en charge ce bébé et accueillir ses parents. 

( Pendant la grossesse, une rencontre des parents avec l’équipe néonatale, pédiatre et psychologue, permet de créer un lien privilégié sécurisant, de personnaliser ce bébé et sa famille (attention particulière à la place des aînés). Le risque évoqué de réduire le bébé à sa malformation s’amenuise. 

( Une visite du service néonatal, par l’infirmière, rassure les parents. Les lieux sont connus. Ils sont informés d’une organisation favorisant la relation parents-bébé: visite parentale 24h sur 24, participation maximale aux soins, allaitement maternel (ou artificiel) préservé,…

( Relais éventuels vers le service social ou  l’ONE (aspects matériels/administratifs), les référents philosophiques.
En salle de naissance, la découverte de la malformation n’est généralement pas imaginée, anticipée par les parents. . Les échographies de pointe en sont en partie responsables, comme si «tout pouvait et devait être vu, prévu». Les réactions émotionnelles évoquées sont majorées par la brutalité de cette réalité visible et inattendue.

Les seules urgences sont la prise en charge des fonctions vitales et le soutien de la rencontre parents-bébé. La recherche diagnostique et les informations concernant le pronostic requièrent du temps et seront abordées ultérieurement.

Le bébé, nommé, est maintenu auprès de sa mère en salle d’accouchement. La présence du père est encouragée. La séparation est évitée si le bébé peut être accueilli en maternité. Elle est un maximum retardée si le bébé doit être admis en néonatologie. Si possible et désirée, la première tétée est proposée. 

Rapidement après, un entretien avec un médecin est à prévoir. Echanger autour des informations médicales reste une priorité pour les parents. S’ensuit un long travail d’accompagnement des moments d’incertitudes quant au diagnostic et au pronostic.

Et du coté du bébé? Le bébé imaginaire2  fait place au bébé réel… Reconnu aujourd’hui comme véritable partenaire, dés les premières minutes de sa vie, ce bébé malformé est aussi à découvrir, rencontrer et soutenir dans sa spécificité d'Etre humain.

Quelles sont ses difficultés? Ses ressources? Examens cliniques et techniques se succèdent. 

Evaluation et prise en charge de la douleur, réduction de l’environnement stressant, positionnement confortable, présence parentale sont des références incontournables. 

L’observation du bébé3 vient compléter le bilan. S’interroger sur les composantes relationnelles de cet enfant n’est pas un luxe mais une reconnaissance de son humanité4. Ces données permettent une adaptation de sa prise en charge.

 «Les soins de Luna se font quand elle est éveillée pour ne pas la déranger et la laisser récupérer. Vous savez, quand une infirmière entre, elle ne dort pas mais elle ferme les yeux, pour ne pas être soignée. Elle en a marre. Ca devient trop long pour elle.»  dit la mère de Luna (6 semaines, malformation intestinale sévère)

A cet instant, Luna ouvre les yeux.

Quand la vie s’en va…

Quand la malformation mène à une IMG ou à un décès postnatal, l’accompagnement de la fin de vie du bébé consiste à  reconnaître l’existence du bébé et de ses parents. Cet accompagnement se veut préventif pour le deuil qui s’ensuit. Des points de repères sont aujourd’hui établis:

confirmer le diagnostic et préparer l’accouchement (et/ou l’IMG) de manière détaillée, ainsi que le devenir du bébé

· prendre le temps de dire au revoir à cet enfant et au projet qu’il portait;

· associer les parents au processus de l’IMG et au moment du décès. La rapidité et la passivité au nom de la diminution de la souffrance ne sont qu’illusions passagères;

· concrétiser la place de l’enfant et de son décès: par l’écoute, les paroles et les démarches réalisées.

La pluridisciplinarité: «Penser à plusieurs»

Pour les soignants, des émotions d’intensité diverses surgissent: 

· malaise, sentiments d’échec, de culpabilité devant l’irréparable, d’impuissance face aux limites médicales;

· empathie, compassion, pitié;

· incompréhension, irritation, envahissement, rejet ou ras-le-bol face au vécu des parents (tels déni, agressivité, reproche, détresse majeure,…).

Cette dynamique relationnelle engendre différents processus:

· projection de ses propres sentiments ou convictions  «Si c’était ma femme…». Or, les parents ont leur propre avis à trouver ;

· interventions à tout prix pour tenter de réparer;

· manque de disponibilité (révélant une surcharge émotionnelle);

· déficit d’informations pour les parents pressés d’agir ou excès d’informations pour tenter de contrecarrer le déni.

Le travail à plusieurs lors de rencontres informelles ou de colloques hebdomadaires permet de mettre à jour ces mécanismes qui s’installent à notre insu. Ne pas être tous dans le même lien avec les parents et l’enfant permet une prise de recul et l’émergence de questions nouvelles. Des hypothèses avec des collègues de formations différentes (médicales et non médicales) se formulent. Des pistes de travail sont évoquées, tel un avis complémentaire, une écoute différente,… . Un accompagnement s’élabore. Il s’agit d’un «travail de pensée à plusieurs»5. Cette réflexion collective soutient les professionnels référents dans cette prise en charge à hauts risques relationnels pour tous les partenaires concernés, y compris le bébé. La différenciation des places peut ainsi se creuser et s’articuler positivement : «Que fait le psy face aux questions que le couple se pose quant à la malformation du foie?» 

En conclusion, l’essence de cette conception de la pluridisciplinarité est de tenir ensemble les différents registres de l’humain. Le psychologue va plus particulièrement soutenir la valeur des émotions, proposer de se recentrer sur la subjectivité parentale6, questionner la place de Sujet du fœtus ou bébé. Un tel travail à plusieurs ne s’improvise pas. Il comporte des risques, des difficultés, bien souvent liés à la méconnaissance (voire méfiance) des uns et des autres et à des situations médicales très préoccupantes. Une relation sécurisante entre professionnels se construit par l’écoute de ce que chacun peut amener spécifiquement de sa place. Cette sécurité est alors renforcée dans la relation avec les parents qui, à leur tour, contiennent et sécurisent leur bébé.
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