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I. INTRODUCTION  

1. Contexte actuel 

La Loi du 9 juin 1999, dans son article premier (1), institue un droit à l’accès aux soins 

palliatifs si l’état de santé le requiert. Les Lois Léonetti en 2005 (2) puis Claeys-Leonetti en 

2016 (3) vont enrichir les droits des malades et les devoirs des médecins, en introduisant le 

concept de non-obstination et de prise en charge des symptômes de fin de vie. Ces Lois 

concernent de façon équitable tous les malades dont l’état de santé le justifie, et donc 

également les enfants, et les nouveau-nés à partir de 22 semaines d’aménorrhées (SA) et/ou 

un poids supérieur à 500g.  

L’application des soins palliatifs aux nouveau-nés a fait l’objet d’une réflexion 

spécifique menée au sein du Groupe de réflexion sur les aspects éthiques de la périnatalogie 

(4). Ce groupe réunit des représentants des diverses professions impliquées autour de la 

naissance appartenant principalement à trois sociétés savantes : la Société française de 

néonatalogie, la Société française de médecine périnatale, et le Collège national des 

gynécologues obstétriciens français. Cette réflexion a abouti à la publication d’un livre et de 

plusieurs articles consacrés aux soins palliatifs chez le nouveau-né (5).  

Les soins palliatifs peuvent être entrepris dès la salle de naissance chez les nouveau-

nés atteints de malformations létales et incurables, ou chez certains nouveau-nés 

extrêmement prématurés à la limite de la viabilité pour lesquels les chances de survie sont 

nulles (6). La prise en charge exclut alors tout geste de réanimation déraisonnable et tout 

geste agressif, et s’assure d’une installation confortable avec un traitement éventuel de 

l’inconfort. 
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En ce qui concerne les extrêmes-prématurés, les enfants qui naissent avant 26 

semaines d’aménorrhée (SA) sont à haut risque de décès ou de séquelles importantes. Plus la 

prématurité est grande, plus les enfants présentent de difficultés du neurodéveloppement, 

regroupant des difficultés motrices, visuelles ou auditives, ou des déficiences intellectuelles. 

Chez les prématurés de moins de 32 SA, l’étude EPIPAGE 2 révélait 10% de handicap moteur 

et 15% de difficultés intellectuelles à l’âge de 5 ans. Quant aux extrêmes prématurés, la part 

d’entre eux qui est scolarisée en classe ordinaire (sans soutien spécifique) est de 73% (7). 

En France une prise en charge active s’envisage à partir de 23 SA après discussion avec 

les parents permettant leur positionnement, et de façon très large à 24 SA. Cependant, une 

prise en charge palliative est acceptable à ces âges gestationnels (AG) et jusqu’à 25 SA en cas 

de demande parentale ou de facteur de risques supplémentaires aggravant le pronostic 

(hypotrophie sévère, chorioamniotite, absence de corticothérapie anténatale…). Après une 

information claire et appropriée, si les parents ne souhaitent pas s’engager dans un parcours 

plein d’incertitudes ou d’obstination déraisonnable, la prise en charge se fera par un 

accompagnement palliatif en salle de naissance. 

Les soins palliatifs en salle de naissance concernent en pratique trois situations. La 

première est le concept récent de « naissance en soins palliatif », à l’issue d’un diagnostic 

prénatal de malformations graves incompatibles avec la vie, pour lequel les parents n’ont pas 

souhaité demander d’interruption de grossesse. La deuxième, concerne les nouveau-nés 

extrêmes-prématurés pour lesquels une prise en charge palliative est systématique avant 23 

semaines d’aménorrhées (SA), ou dans le cadre d’une décision collégiale en amont en accord 

avec les parents, chez les prématurés nés avant 25 SA. Enfin, la troisième situation, concerne 

des nouveau-nés qui naissent aux limites de la viabilité de façon inopinée (5). Dans ces 3 

situations, une prise en charge palliative est réalisée, afin d’accompagner le nouveau-né, 
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qu’elle que soit sa durée de vie, de prévenir les symptômes d’inconfort, dépister les signes de 

souffrance et proposer une prise en charge médicamenteuse et non-médicamenteuse. Il s’agit 

aussi d’accompagner les parents, en les instituant parents à part entière, en posant des mots, 

en écoutant leurs désirs, en réalisant avec eux des traces mémorielles et en leur permettant 

de vivre à leur façon ce moment douloureux (8–10). Mais c’est aussi développer la démarche 

palliative pour que les professionnels se sentent le plus à l’aise possible (11,12).  

 En pratique, si les symptômes de fin de vie chez le nouveau-né existent et sont bien 

décrits (respiratoire, cardiaque, mouvements anormaux, cris), peu de données sont 

disponibles sur leur fréquence, mais ils ne semblent pas toujours évalués ou pris en charge de 

façon satisfaisante (13,14). L’évaluation de la douleur, ou de l’inconfort lié à la détresse 

respiratoire, nécessite l’utilisation d’échelles d’hétéroévaluation validées (15). Leur prise en 

charge repose en premier lieu sur des mesures non-médicamenteuses, inspirées des soins de 

développement aux nouveau-nés prématurés : peau à peau, prévention de l’hypothermie, 

limitations des stimuli agressifs, notamment lumineux ou auditifs (16). La plupart du temps, 

ces mesures suffisent à soulager le nouveau-né, mais dans les situations où un inconfort 

persiste la mise en place d’un traitement médicamenteux s’impose.  

Le traitement médicamenteux de la douleur repose sur les opioïdes (17,18). Le 

fentanyl est souvent utilisé. Grâce à sa grande liposolubilité, il traverse rapidement la barrière 

hémato-encéphalique, et possède une action rapide (en 3 à 15 minutes) et une durée d’action 

courte (30 minutes).  

Le traitement des symptômes associés à la dyspnée sévère repose sur les 

benzodiazépines et notamment le midazolam (19,20). Le fentanyl et le midazolam peuvent 

s’administrer par voie intranasale chez le nouveau-né (19–21). 
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2. Mise en place de l’étude 

Ces situations restent rares en proportion, mais les maternités de niveau II ou III y sont 

néanmoins confrontées chaque année, car c’est vers elles que sont orientées les grossesses à 

risque (22). De mai à décembre 2011 en France, l’étude EPIPAGE-2 a recensé 302 naissances 

vivantes de 22 à 26 semaines + 6 jours dont 77 nouveau-nés (25%) ont bénéficié d’un 

accompagnement en soins palliatifs jusqu’au décès, en salle de naissance (8). En 2019, le taux 

de mortalité néonatale précoce s’élevait à 1,7 pour 1 000 naissances vivantes, dont 45% ont 

eu lieu le jour de la naissance. Les données de l’Agence médicale de la biomédecine montrent 

que les grossesses avec pathologie grave du fœtus, pour laquelle un CPDPN aurait pu délivrer 

une attestation de particulière gravité ouvrant la possibilité d’une IMG, ont augmenté de 25% 

de 2014 à 2018. Chaque année, parmi les naissances vivantes issues de ces grossesses, la part 

des décès néonataux représente 25 % à 30 %. Le taux de mortalité néonatale lié à ces 

grossesses évoluait légèrement à la hausse de 0,28 ‰ en 2014 à 0,32 ‰ en 2018 (23).  Les 

extrêmes prématurés (<28 SA) constituent moins de 0,5% des naissances mais environ 50% 

des décès périnataux (24). La survie pour les 22-24 SA n’a pas augmenté en France, ce qui 

s’explique notamment par une politique de prise en charge moins active que d’autres voisins 

européens (25). 

Le décès de l’enfant en salle de naissance est une réalité que vivent les professionnels 

intervenant dans ce lieu. La confrontation des soignants à la mort, dans un lieu dédié à la vie, 

peut être source de tension, de questionnement, de difficultés (13,26–28). C’est pourquoi 

depuis 2016, un groupe de travail pluriprofessionnel s’est mis en place aux Hôpitaux 

universitaires de Strasbourg (HUS) regroupant les services d’obstétriques, de néonatologie et 

l’équipe régionale de soins palliatifs pédiatriques. Une réflexion globale d’amélioration de la 
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qualité des soins a été menée conduisant à la mise en place d’un protocole de prise en charge 

des symptômes de fin de vie chez le nouveau-né en salle de naissance. 

Ce protocole s’appuie sur l’évaluation des symptômes de douleur et dyspnée par des 

échelles d’hétéroévaluation validées (NFCS simplifiée et Silverman) ; la mise en place de 

techniques de confort non médicamenteuses, selon les principes des soins de 

développements ; l’administration de médicaments selon un arbre décisionnel (fentanyl 

comme antalgique et midazolam comme anxiolytique de la détresse respiratoire de fin de vie) 

par voie intra-nasale à l’aide d’un dispositif de vaporisation. L’utilisation de cette voie en 

première intention étant privilégiée dans ce contexte pour sa facilité d’administration, la 

rapidité d’action du médicament et la possibilité de l’instiller sans séparer l’enfant du parent. 

Au niveau régional, il existe en Alsace le réseau « Naître en Alsace » composé de tous 

les professionnels de santé impliqués dans le suivi et l’accompagnement des femmes 

enceintes et des nouveau-nés. Il a pour objectifs de faciliter le lien entre les différents 

praticiens, de favoriser les échanges et d’appuyer les initiatives locales afin d’améliorer et de 

renforcer la qualité et la sécurité de la prise en charge en périnatalité sur l’ensemble du 

territoire alsacien (29). C’est par le biais de celui-ci qu’a été diffusé dans les maternités des CH 

de Mulhouse, Colmar, Haguenau et Strasbourg, ce protocole, qui est devenu la référence pour 

leur pratique. C’est dans le cadre de la mise en place de ce protocole que ce travail inaugural 

a été réalisé.  
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3. Objectifs de l’étude  

Les objectifs principaux de cette étude étaient d’évaluer l’expérience des soignants des 

maternités de niveau IIB et III d’Alsace, concernant la prise en charge des nouveau-nés en 

soins palliatifs en salle de naissance, ainsi que leur perception des situations vécues, et leur 

niveau de formation dans l’évaluation et le traitement de l’inconfort du nouveau-né. 

Les objectifs secondaires étaient de comparer ces résultats par groupes, en fonction de la 

profession (sage-femme, auxiliaire de puériculture, pédiatre, interne de pédiatrie), de 

l’expérience ou non d’un accompagnement en soins palliatifs en salle de naissance (SDN), de 

l’ancienneté en salle de naissance (plus ou moins de 3 ans) et du niveau du centre d’exercice. 

II. MATERIEL ET METHODES 

1. Matériel  

Afin de répondre aux objectifs de l’étude, nous avons créé un questionnaire (Annexe 1), 

destiné aux soignants des maternités de niveau IIb et III d’Alsace.  Nous avons inclus les 

maternités des centres hospitaliers de Colmar (IIb), Mulhouse (III), Haguenau (IIb), et des sites 

Hautepierre (III) et CMCO (II) des hôpitaux universitaires de Strasbourg (HUS).  

Les données générales recueillies auprès des soignants dans le questionnaire étaient : leur 

caractéristiques (âge, sexe), profession, centre d’exercice, expérience en salle de naissance 

(années). Le questionnaire était ensuite divisé en trois parties. La première, destinée aux 

soignants ayant vécu au moins une situation de soins palliatifs chez un nouveau-né en salle de 

naissance, avec recueil du nombre de situations vécues, distinction entre nouveau-nés à 

terme et prématurés, et leur ressenti concernant ces prises en charge. La deuxième partie, 

destinée à tous les soignants, les interrogeait sur leur ressenti devant une situation de soins 
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palliatifs se présentant à eux. Enfin, la troisième partie évaluait leur niveau de formation dans 

la prise en charge de la douleur du nouveau-né en général, ainsi que leur perception de 

l’efficacité des moyens antalgiques non pharmacologiques et pharmacologiques, et la facilité 

d’utilisation des différentes voies d’abord utilisées. Pour le recueil des données qualitatives, 

ont été utilisées des échelles de Likert, graduées de 0 à 10, et des questions à choix multiples. 

Nous avons également laissé l’opportunité aux participants de rédiger un commentaire libre 

afin de compléter leur réponse à plusieurs questions clés.  

2. Recueil des données 

Le questionnaire a ensuite été retranscrit sur la plateforme en ligne Evalandgo, et un lien 

URL permettant d’y accéder a été communiqué par email aux cadres sage-femmes et chefs de 

service de Néonatalogie à partir de fin janvier 2023, puis diffusé aux sage-femmes, auxiliaires 

de puériculture, pédiatres et internes de pédiatrie exerçant en néonatalogie dans les cinq 

centres concernés. Un accès au questionnaire par QR code a également été affiché dans les 

salles de détente des unités des différents centres (Salle d’accouchement, Maternité, 

Néonatalogie). Des relances hebdomadaires ont été effectuées jusqu’à la clôture du recueil le 

5 mars 2023. Chaque participation était anonyme, basée sur le volontariat.  

3. Analyses statistiques 

Les scores individuels aux échelles de Likert (de 0 à 10) ont été calculés sous forme de 

médianes. Nous avons ensuite effectué des comparaisons par groupes en fonction de leur 

expérience ou non de soins palliatifs en salle de naissance, du nombre d’années d’expérience 

en salle de naissance, de la profession et du niveau de centre d’exercice (IIb ou III). Les 
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comparaisons ont été réalisées à l’aide des tests statistiques de Kruskal-Wallis (N>2 groupes) 

et Test U Mann et Whitney (N=2 groupes). Le seuil de significativité était fixé à 5% (p<0,05).  

4. Conflits d’intérêt 

Les auteurs déclarent n’avoir aucun conflit d’intérêt.  
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III. RESULTATS  

1. Caractéristiques et répartition (Tableau 1) 

Parmi les 375 soignants ayant reçu l’invitation à remplir le questionnaire, cent-vingt-

quatre (33,1%) ont répondu, dont 77 (62%) sage-femmes, 12 (9,6%) auxiliaires de 

puériculture, 25 (20,6%) pédiatres et 10 (8%) internes de pédiatrie. La proportion de femmes 

était de 93,5%. L’âge moyen était de 36,4 ans.  

La répartition par centre était de 35 participants (28%) à Colmar, 24 (19%) à Mulhouse, 

19 (15%) à Haguenau et 46 (38%) aux HUS dont 29 (24%) à Hautepierre et 17 (14%) au CMCO 

(Figure 1). Le taux de participation au sein de chaque centre était de 48% pour Colmar, 19% 

pour Mulhouse, 40% pour Haguenau et 35% pour Strasbourg (Hautepierre et CMCO). 

La durée d’expérience des soignants en salle de naissance était, chez 53 d’entre eux 

(42,7%), de 5 ans ou moins, dont 35 (28%) de 3 ans ou moins, et pour 89 (72%) d’entre eux, 

de plus de 3 ans, dont 10 à 20 ans pour 16,1% et plus de 20 ans chez 20,9% d’entre eux, avec 

une expérience moyenne de 10,4 ans (Figure 2).  

Parmi les participants, 77 (62%) soignants avaient déjà vécu au moins une situation de 

soins palliatifs en salle de naissance avec une ancienneté moyenne de 12 ans (de 0,5 à 33 ans). 

Concernant le nouveau-né à terme, 14 (18,7%) soignants n’en avaient accompagné qu’un seul 

et 30 (40%) n’en avaient jamais accompagné. Le nombre d’extrêmes prématurés 

accompagnés était de maximum trois pour 41 (53%) d’entre eux, et de dix ou plus pour 17% 

d’entre eux, avec une médiane individuelle de 0,8 nouveau-nés à terme et 2,3 extrêmes 

prématurés (Figure 3).  

 



28

28%

19%
15%

24%

14%

1 : Colmar

2 : Mulhouse

3 : Haguenau

4 : HUS - CHU Hautepierre

5 : HUS - CMCO

Tableau 1 : Caractéristiques des soignants participants        

Figure 1 : Répartition par centre

N = 124 (%)
Sexe

Femme 116 (93.5)

Profession

Sage-femme 77 (62)

Auxiliaire de puériculture 12 (10)

Pédiatre 25 (20)

Interne de Pédiatrie 10 (8)

Expérience en salle de naissance 

Inférieure à 1 an 12 (9.7)

1-5 ans 41 (33)

6-10 ans 20 (16)

11-20 ans 33 (26.6)

Supérieure à 20 ans 18 (14.5)

Groupe 1 ! 3 ans 35 (28)

Groupe 2 > 3 ans 89 (72)

Centre d’exercice

Colmar (01) 35 (28)

Mulhouse (02) 24 (19)

Haguenau (03) 19 (15)

HUS -Hautepierre (04) 29 (24)

HUS – CMCO (05) 17 (14)

Expérience en soins palliatifs 

Oui 77 (62)

Situations de soins palliatifs vécues Min – Max  
(médiane)

Nouveau-né à terme 0 – 70 (0.85)

Extrême prématuré 0 – 150 (2.3)

Situations de soins palliatifs vécues en 2022

Nouveau-né à terme 0 – 6 (0)
Extrême prématuré 0 – 7 (0) 
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Figure 2 : Ancienneté des soignants en salle de naissance (années). N = Nombre de 
soignants.

Figure 3 : Nombre de situations de soins palliatifs vécues par les soignants. Nouveau-nés à 
terme et extrêmes prématurés 

2. Ressenti des soignants

a) Soignants ayant accompagné au moins un nouveau-né ou prématuré en soins 

palliatifs

Dans les tableaux 2, 3 et 4, on observe que la majorité des soignants ont le sentiment que 

la prise en charge s’est bien déroulée (7/10), ont eu accès aux informations du dossier dont ils 

avaient besoin (8/10), ont eu l’impression de répondre aux besoins du nouveau-né (7/10) et 
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de ses parents (7/10), ont pu bénéficier de l’aide d’autres professionnels (7/10) et n’ont pas 

présenté de difficultés pratiques (3/10). Les résultats sont un peu plus hétérogènes 

concernant la disponibilité (6/10) et le sentiment de difficulté émotionnelle (5/10). 

Tableau 2 : Scores individuels - soignants ayant déjà accompagné un nouveau-né en soins 
palliatifs - échelle de Likert de 0 (pas du tout d’accord) à 10 (tout à fait d’accord) N : nombre 
total de réponses. 

Score 
Informations 
dossier (%) 

Disponibilité 
(%) 

Réponse 
aux 

besoins 
du Nné 

(%) 

Réponse 
aux 

besoins 
des 

parents 
(%) 

Bon 
déroulement 

global (%) 

Difficulté 
pratique 

(%) 

Difficulté 
émotionnelle 

(%) 

Aide 
d'autres 

soignants 
(%) 

0 à 3 11 (14.2) 15 (20) 
19 

(24.7) 
13 (16.9) 7 (9,1) 39 (50,6) 30 (39) 9 (12) 

4 à 6 26 (33.7) 29 (38.6) 
16 

(20.8) 
19 (24.7) 22 (28.6) 20 (26) 21 (27.3) 24 (32) 

7 à 10 40 (51.9) 31(41.3) 
42 

(54.5) 
45 (58.4) 48 (62.3) 18 (23.4) 26 (33.8) 42 (56) 

N = 77 (100) 75 (100) 77 (100) 77 (100) 77 (100) 77 (100) 77 (100) 75 (100) 

Médiane 8 6 7 7 7 3 5 7 

 

Si nous nous intéressons aux scores par profession, on observe que les auxiliaires de 

puériculture ont des scores plus faibles concernant la disponibilité (4/10, NS), le sentiment de 

« répondre aux besoins du nouveau-né » (4/10, p=0,021), et de bon déroulement global (5/10, 

NS), et plus élevés pour les difficultés émotionnelles (7/10, NS) que leurs collègues. On 

retrouve une différence significative entre professions (p=0,004) dans le sentiment de 

« répondre aux besoins du nouveau-né », principalement entre les pédiatres et les sage-

femmes (p=0,021) ainsi qu’entre pédiatres et auxiliaires de puériculture (p=0,023) ; et pour 

les « difficultés émotionnelles » (p=0,011) qui tendent à être plus importantes pour les sage-

femmes que les pédiatres (p=0,082) (Figures 4).  
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Tableau 3 : Scores par profession (médiane) - soignants ayant déjà accompagné un nouveau-
né en soins palliatifs. Echelle de Likert de 0 (pas du tout d’accord) à 10 (tout à fait d’accord). 

Profession
Informations 

dossier 
Disponibilité 

Réponse 
aux besoins 

du Nné 

Réponse aux 
besoins des 

parents 

Bon 
déroulement 

global 

Difficulté 
pratique 

Difficulté 
émotionnelle 

Aide 
d'autres 

soignants 

Sage-
femme 

8 5.5 6 7 7 4 
5 7 

Aux.puer 6 4 4 7 5 5 7 8 

Pédiatre 8 7 8 7 7 2 3 5 

Interne 
Pédiatrie 

6 5 7.5 6.5 7 4 2.5 7.5 

Indifférent 8 6 7 7 7 3 5 7 

 

En comparant les résultats par ancienneté de plus ou moins de 3 ans, on observe chez 

les soignants avec le plus d’expérience (> 3 ans) un niveau de difficulté émotionnelle 

significativement plus élevé (5/10) (p< 0,05) (Figure 5).  Enfin, dans les centres de niveau IIB, 

on constate un sentiment de réponse aux besoins du bébé plus faible (p< 0,05), et de 

difficultés sur le plan pratique plus élevé (p< 0,05)(4/10 vs 3/10) (Figure 4). 

Tableau 4 : Scores par années d’expérience en salle de naissance (médiane) - Soignants ayant 
déjà accompagné un nouveau-né en soins palliatifs. Echelle de Likert de 0 (pas du tout 
d’accord) à 10 (tout à fait d’accord). 

Expérience 
(Années)

Informations 
dossier 

Disponibilité 

Réponse 
aux 

besoins 
du Nné 

Réponse 
aux 

besoins 
des 

parents 

Bon 
déroulement 

global 

Difficulté 
pratique 

Difficulté 
émotionnelle 

Aide 
d'autres 

soignants 

< 1 an 7 6 5 4.5 6 8.5 4.5 7.5 

1-5 ans 7 6.5 8 7 7 3 3.5 7 

6-10 ans 8 6 7 7 7 3 4 6 

11-20 ans 8 6 6 7.5 7 3.5 5 7.5 

> 20 ans 7.5 5 3 7.5 6.5 4.5 7 5 

Indifférent 8 6 7 7 7 3 5 7 
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Figure 4 : Différences intergroupes (a. Profession. b. Centre) – Médiane sur échelle de Likert 
de 0 (pas du tout d’accord) à 10 (tout à fait d’accord). a. 1 = Sage-femme. 2 = Auxiliaire de 
puériculture. 3 = Pédiatre. 4 = Interne de pédiatrie, avec * : p < 0,05. b. 1 = Centre de niveau 
IIb. 2 = Centre de niveau III, avec p < 0,05. 

    

             

Figure 5 : Différences intergroupes (a : Profession. b : Expérience. c : Ancienneté. d. Centre) – 
Médiane sur échelles de Likert de 0 (pas du tout d’accord) à 10 (tout à fait d’accord). a : 1 = 

Sage-femme. 2 = Auxiliaire de puériculture. 3 = Pédiatre. 4 = Interne de pédiatrie. Avec ! : 
0,05 < p < 0,1. b : 0 = Pas d’expérience de SP. 1 = Au moins une expérience de SP, avec p < 
0,05. c : 1 = Expérience ! 3 ans en SDN. 2 = Expérience > 3 ans en SDN. d. 1 = Centre de niveau 
IIb. 2 = Centre de niveau III, avec p < 0,05. 

a. 
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Les tableaux 5, 6 et 7 montrent les niveaux de difficulté rencontrés par les soignants 

lors de ces prises en charge en soins palliatifs. Dans le tableau 5, on note que si la majorité des 

participants n’a pas présenté de difficultés pour « mettre en œuvre un traitement non 

pharmacologique » (3,5/10), les autres résultats sont beaucoup moins homogènes en ce qui 

concerne l’évaluation du confort/inconfort du nouveau-né (5/10), la mise en place d’un 

traitement médicamenteux (5,5/10) et la gestion des émotions face à la tristesse des parents 

(5/10). En général, les soignants étaient un peu plus en difficulté pour « trouver les mots pour 

accompagner les parents » et « faire face aux symptômes de fin de vie (6/10).  

Tableau 5 : Scores individuels (médiane) - Soignants ayant déjà accompagné un nouveau-né 
en soins palliatifs. Niveau de difficulté de 0 (sans difficulté) à 10 (très difficile) - N : nombre 
total de réponses. 

Niveau 
de 

difficulté 

Evaluer le 
confort/inconfort 

du Nné (%) 

Mettre en œuvre 
un traitement 

non 
pharmacologique 

(%) 

Mettre en 
œuvre un 

traitement 
médicamenteux 

(%) 

Faire face 
aux 

symptômes 
de fin de vie 

(%) 

Trouver les 
mots pour 

accompagner 
les parents 

(%) 

Gérer mes 
émotions face à 
la tristesse des 

parents (%) 

0 à 3 24 (31,6) 36 (50) 27 (35,5) 19 (26) 18 (24,3) 22 (29,7)  

4 à 6 35 (46) 26 (36,1) 23 (30,3) 24 (32,9) 25 (33,8) 27 (36,5)  

7 à 10 17 (22,4) 10 (13,9) 26 (34,2) 30 (41) 31 (41,9) 25 (33,8)  

N = 76 (100) 72 (100) 76 (100) 73 (100) 74 (100) 74 (100)  

Médiane 5 3,5 5,5 6 6 5  

 

Tableau 6 : Scores par années d’expérience (médiane) - Soignants ayant déjà accompagné un 
nouveau-né en soins palliatifs. Niveau de difficulté de 0 (sans difficulté) à 10 (très difficile). 

Expérience 
(années) 

Evaluer 
confort/inconfort 

du Nné 

Mettre en œuvre 
un traitement 

non 
pharmacologique 

Mettre en 
œuvre un 

traitement 
médicamenteux 

Faire face 
aux 

symptômes 
de fin de 

vie 

Trouver les 
mots pour 

accompagner 
les parents 

Gestion des 
émotions face 
à la tristesse 
des parents 

< 1 an 5 6.5 7 7 8.5 6.5 

1-5 ans 4 2 5 4 7 5 

6-10 ans 5.5 3 4.25 5 7 6 

11-20 ans 6 4 5.5 7 5 5 

> 20 ans 5 2 8 7 3.5 4.5 

Indifférent 5 3,5 5,5 6 6 5 
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On retrouve des scores plus élevés chez les soignants ayant une expérience de moins 

d’un an pour « mettre en œuvre un traitement » non pharmacologique (6,5/10) ou 

médicamenteux (7/10), ainsi que pour la « gestion des émotions face à la tristesse des 

parents » (6,5/10) et « trouver les mots pour accompagner les parents » (8,5/10). Le groupe 

avec expérience de 1 à 5 ans est celui qui a le score de plus bas concernant les difficultés à 

« faire face aux symptômes de fin de vie » (4/10) pour une médiane générale à 7/10 (Tableau 

6). Les soignants ayant une ancienneté de plus de 20 ans, ont le score le plus élevé concernant 

la difficulté à la mise en œuvre d’un traitement médicamenteux (8/10).  

Les différences entre sage-femmes et pédiatres (Tableau 7, Figures 6 à 10) sont 

significatives pour la difficulté à mettre en œuvre un traitement pharmacologique (p<0,001) 

et non pharmacologique (p<0,05), et la difficulté à faire face aux symptômes de fin de vie 

(p=0,006). 

En comparant les résultats par expérience, on ne met pas en évidence de différence 

significatives entre les groupes « avec expérience en SP » et « sans expérience en SP », en 

revanche, une expérience de plus de 3 ans est significativement associée à moins de difficultés 

à trouver les mots pour accompagner les parents (p<0,05) mais plus de difficultés à faire face 

aux symptômes de fin de vie (p< 0,05) (Figures 6-7).  

Dans les centres de niveau IIB, la difficulté à mettre en œuvre un traitement 

pharmacologique est plus importante (p< 0,05)(Figure 10) ainsi que la difficulté à gérer ses 

émotions face à la détresse des parents (p< 0,05) (Figure 8). 
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Tableau 7 : Score par profession (médiane) - Soignants ayant déjà accompagné un nouveau-
né en soins palliatifs. Niveau de difficulté de 0 (sans difficulté) à 10 (très difficile).  

Profession 
Evaluer 

confort/inconfort 
du Nné 

Mettre en œuvre 
un traitement 

non 
pharmacologique 

Mettre en 
œuvre un 

traitement 
médicamenteux 

Faire face 
aux 

symptômes 
de fin de 

vie 

Trouver les 
mots pour 

accompagner 
les parents 

Gestion des 
émotions face 
à la tristesse 
des parents 

Sage-
femme 

5 4 7 7 5 5 

Aux.puer 6 5 6 7 7 7 

Pédiatre 3.5 2 2.5 4 6 5 

Interne 
Pédiatrie 

3 3 6 4 7.5 5 

Indifférent 5 3,5 5,5 6 6 5 
 

 

 

 

 

 

 

Figure 6 : Différences intergroupes (a. Profession. b. Ancienneté) – Niveau de difficulté – 
Médiane sur échelle de Likert de 0 (sans difficulté) à 10 (très difficile). a. 1 = Sage-femme. 2 = 
Auxiliaire de puériculture. 3 = Pédiatre. 4 = Interne de pédiatrie, avec * : p < 0,05 b. 1 = 
Expérience ! 3 ans en SDN. 2 = Expérience > 3 ans en SDN, avec p < 0,05. 
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Figure 7 : Différences intergroupes (a. Profession. b. Ancienneté) - Niveau de difficulté - 
Médiane sur échelle de Likert de 0 (sans difficulté) à 10 (très difficile). a. 1 = Sage-femme. 2 = 
Auxiliaire de puériculture. 3 = Pédiatre. 4 = Interne de pédiatrie, avec * : p < 0,05. b. 1 = 
Expérience ! 3 ans en SDN. 2 = Expérience > 3 ans en SDN, avec p < 0,05. 
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Figure 8 : Différences intergroupes (Centre) –Niveau de difficulté - Médiane sur échelle de 
Likert de 0 (sans difficulté) à 10 (très difficile). 1 = Centre de niveau IIB. 2 = Centre de niveau 
III, avec p < 0,05. 
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Figure 9 : Différences intergroupes (Profession) –Niveau de difficulté - Médiane sur échelle de 
Likert de 0 (sans difficulté) à 10 (très difficile). 1 = Sage-femme. 2 = Auxiliaire de puériculture. 
3 = Pédiatre. 4 = Interne de pédiatrie. Avec * : p < 0,05  

 

                 

Figure 10 : Différences inter-groupe (profession) –Niveau de difficulté – Médiane sur échelle 
de Likert de 0 (sans difficulté) à 10 (très difficile). a : 1 = Sage-femme. 2 = Auxiliaire de 
puériculture. 3 = Pédiatre. 4 = Interne de pédiatrie, avec ** : p < 0,001. b. 1 = Centre de niveau 
IIB. 2 = Centre de niveau III, avec p < 0,05. 

 

b) Mise en situation de soins palliatifs, avec ou sans expérience.  

Les tableaux 8, 9 et 10, présentent les médianes des échelles de Likert de 0 à 10 

concernant le ressenti des soignants de manière générale lorsqu’ils sont face à une situation 

de soins palliatifs en salle de naissance. On constate que la majorité d’entre eux se sent 

insuffisamment préparé/formé (4/10), plutôt angoissé (6/10) et en difficulté émotionnelle 

(6/10).  
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Tableau 8 : Scores individuels - de manière générale, ressenti devant une situation de soins 
palliatifs. Echelle de Likert de 0 (pas du tout d’accord à 10 (tout à fait d’accord) – N : nombre 
total de réponses 
 

Score 
Bien préparé(e) 

/formé(e) 
Angoissé(e) 

En difficulté sur le 
plan pratique 

En difficulté sur le 
plan émotionnel 

Je crains d'être seul 

0 à 3 52 (43) 31 (27) 35 (30) 35 (29) 41 (35)  

4 à 6 40 (33) 45 (39) 41 (35) 46 (38) 32 (27)  

7 à 10 28 (23) 38 (33) 41 (35) 39 (32.5) 45 (38)  

N =  120 (100) 114 (100) 117 (100) 120 (100) 118 (100)  
Médiane 

(/10) 
4 6 5 6 5 

 

 

Les soignants ayant déjà eu une expérience de soins palliatifs ont de façon significative 

un sentiment d’être mieux préparés (p<0,001), ceux « sans expérience en SP », se sentent plus 

angoissés (p< 0,001) et plus en difficulté « pratique » (p< 0,001) et « émotionnelle » (p = 0,01). 

Une expérience de plus de 3 ans est associée à un sentiment d’être mieux préparé(e) (p 

=0,001), moins angoissé(e) (p<0,001) avec moins de crainte de se retrouver seul(e) (p<0,001) 

(Figures 11-14). 

 Dans les centres de niveau IIb, le sentiment d’être angoissé est plus marqué (p<0,05) 

ainsi que la difficulté « émotionnelle » (p< 0,05) (Figures 12-13). 

 

Tableau 9 : Scores par expérience (médiane) - de manière générale, ressenti devant une 
situation de soins palliatifs. Echelle de Likert de 0 (pas du tout d’accord à 10 (tout à fait 
d’accord) –N : nombre total de réponses. 

Expérience 
(années) 

Bien 
préparé(e)/formé

(e) 
Angoissé(e) 

En difficulté sur 
le plan pratique 

En difficulté 
sur le plan 

émotionnel 
Crains d'être seul 

< 1 an 2 8 7.5 6.5 8.5 

1-5 ans 4 6 5 5.5 6 

6-10 ans 3.5 5 4.5 6 5 

11-20 ans 5.5 5 5 6 4 

> 20 ans 4 3 4 5 4.5 

Indifférent 4 6 5 6 5 
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On observe des différences entre profession pour le sentiment d’être « bien 

préparé(e)/formé(e) » (p=0,002) « angoissé(e) » (p=0,005), « en difficulté sur le plan 

pratique » (p=0,003) (Figures 11 -13). Ainsi, les internes de pédiatrie ont tendance à être plus 

touchés par la crainte d’être seul (8/10, p=0,069) et sont significativement plus angoissés 

(p=0,011) que les pédiatres (Figure 14). Les pédiatres se sentent mieux préparés/formés 

(6,5/10), par rapport aux sage-femmes (4/10, 3/10, p=0,035) et aux internes de pédiatrie 

(p=0,004) ; ils sont au sein des 4 professions, les moins en « difficulté pratique » (3/10, p<0,05) 

(Figure 11 et 13). Ils semblent se sentir moins en « difficulté émotionnelle » (4/10) et les moins 

angoissés (4/10), mais sans différence significative par rapport aux autres professionnels 

cependant. 

Tableau 10 : Scores par profession (médiane) - de manière générale, ressenti devant une 
situation de soins palliatifs. Echelle de Likert de 0 (pas du tout d’accord à 10 (tout à fait 
d’accord) – N : nombre total de réponses. 

Profession 
Bien 

préparé(e)/formé(e) 
Angoissé(e) 

En difficulté sur le 
plan pratique 

En difficulté sur le 
plan émotionnel 

Crainte d'être 
seul(e) 

Sage-
femme 

4 6 5 6 5 

Auxiliaire 
puériculture 

4 7 7 6 5 

Pédiatre 6.5 4 3 4 5 

Interne 
Pédiatrie 

3 7 7 6 8 

Indifférent 4 6 5 6 5 
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Figure 11 : Différences intergroupes (a : Profession. b : Expérience. c : Ancienneté) – Score 
(médiane) sur échelle de Likert de 0 (pas du tout d’accord) à 10 (tout à fait d’accord). a : 1 = 
Sage-femme. 2 = Auxiliaire de puériculture. 3 = Pédiatre. 4 = Interne de pédiatrie, avec * : p < 
0,05. b : 0 = Pas d’expérience de SP. 1 = Au moins une expérience de SP, avec p < 0,001. c. 1 = 
Expérience ! 3 ans en SDN. 2 = Expérience > 3 ans en SDN, avec p < 0,05. 

 

 

 

 

 

a. 
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Figure 12 : Différences intergroupes (a : Profession. b : Expérience. c : Ancienneté, d. Centre) 
– Médiane sur échelle de Likert de 0 (pas du tout d’accord) à 10 (tout à fait d’accord). a : 1 = 
Sage-femme. 2 = Auxiliaire de puériculture. 3 = Pédiatre. 4 = Interne de pédiatrie. Avec * : p < 
0,05. b : 0 = Pas d’expérience de SP. 1 = Au moins une expérience de SP, avec p < 0,001. c. 1 = 
Expérience ! 3 ans en SDN. 2 = Expérience > 3 ans en SDN avec p < 0,001. d. 1 = Centre de 
niveau IIB. 2 = Centre de niveau III, avec p < 0,05. 

 



42 
 

 
 

 

Figure 13 : Différences intergroupes (a : Profession. b : Expérience. c : Centre) – Médiane sur 
échelle de Likert de 0 (pas du tout d’accord) à 10 (tout à fait d’accord). a : 1 = Sage-femme. 2 = 
Auxiliaire de puériculture. 3 = Pédiatre. 4 = Interne de pédiatrie. Avec * : p < 0,05. b : 0 = Pas 
d’expérience de SP. 1 = Au moins une expérience de SP, avec * : p < 0,001. c. 1 = Centre de 
niveau IIB. 2 = Centre de niveau III, avec p < 0,05. 
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Figure 14 : Différences intergroupes (ancienneté) – Médiane sur échelle de Likert de 0 (pas du 
tout d’accord) à 10 (tout à fait d’accord). 1 = Expérience ! 3 ans en SDN. 2 = Expérience > 3 
ans en SDN, avec p < 0,001. 
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c)  Evaluation et prise en charge de la douleur chez le nouveau-né 

On observe que 88 soignants sur 124 participants soit 70,9% ont répondu par « non » 

à la question « Vous avez reçu une formation dédiée dans la prise en charge de l’inconfort du 

nouveau-né ».  

Evaluation de l’inconfort du nouveau-né 

Les tableaux 11 et 12 présentent les résultats des échelles de Likert de 0 à 10 de cette 

troisième partie du questionnaire. Globalement, le niveau de formation médian des soignants 

à l’évaluation de la douleur chez le nouveau-né est de 5 sur 10, avec une différence 

significative (p<0,001) pour les pédiatres (7/10), se sentant mieux formés que leurs confrères 

(Figure 15). Ce qui semble être le contraire pour les auxiliaires de puériculture (3/10). On ne 

retrouve pas de différence significative de niveau de formation en fonction d’une expérience 

en SP ou non, ou de l’ancienneté en salle de naissance. 

On remarque après comparaison que les soignants des centres de niveau II (p<0,05) se 

sentent moins bien formés que ceux des niveaux III (Figure 14). 

Tableau 11 : Score par profession (médiane) - Niveau de formation dans l’évaluation de la 
douleur chez le nouveau-né. Niveau de connaissance des échelles d’évaluation. Echelle de 
Likert de 0 (pas du tout) à 10 (tout à fait). 

Profession Niveau de formation EDIN NFCS DAN EVENDOL 

Sage-femme 4 6 8 6 6 

Auxiliaire de 
puériculture 

3.5 7 - 7 4 

Pédiatre 6.5 6 7.5 6 - 

Interne 
Pédiatrie 

3.5 6 5 6 - 

Indifférent 4 6 8 5.5 5.5 
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Figure 15 : Différences intergroupes (a. Profession. b. Centre) – Score (médiane) - échelles de 
Likert de 0 (pas du tout) à 10 (tout à fait). a. 1 = Sage-femme. 2 = Auxiliaire de puériculture. 
3 = Pédiatre. 4 = Interne de pédiatrie, avec * : p < 0,05. b. 1 = Centre de niveau IIB. 2 = Centre 
de niveau III, avec p < 0,05. 

Tableau 12 : Score par expérience (médiane) - Niveau de formation dans l’évaluation de la 
douleur chez le nouveau-né. Niveau de connaissance des échelles. Echelle de Likert de 0 (pas 

du tout) à 10 (tout à fait). 
 

Expérience
Niveau de 
formation 

EDIN NFCS DAN EVENDOL 

< 1 an 5 5 7 3 5.5 

1-5 ans 5 6 8.5 6 7 

6-10 ans 5 6 8 5 6 

11-20 ans 4 6.5 7.5 5 4 

> 20 ans 3 5.5 5 3 - 

 
Parmi les échelles d’évaluation de la douleur chez le nouveau-né, la plus connue par les 

participants est l’échelle EDIN (90%), suivie de l’échelle DAN (56%) (Tableau 13). Les plus 

utilisées en pratique en salle de naissance sont également les échelles EDIN (50%) et DAN 

(28%). Les échelles NFCS et EVENDOL sont connues par 16% des participants, 12% d’entre eux 

utilisent l’échelle NFCS en pratique, 4% d’entre eux utilisent l’échelle EVENDOL (Tableau 13).  

A propos du niveau de connaissance de chacune de ces échelles, on peut voir que les 

échelles EDIN et DAN, bien que les plus utilisées, ne sont pas pour autant maîtrisées (médiane 

à 6/10) avec une différence significative entre pédiatres et internes de pédiatrie pour l’échelle 

EDIN (p=0,035) et une moins bonne connaissance pour l’échelle DAN dans les centres de 
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niveau II (p=0,021) (Figure 16). L’échelle NFCS, moins connue et moins utilisée en pratique, 

semble plus maîtrisée (médiane à 8/10), notamment dans les centres de niveau III (p<0,05), 

sans différence significative entre les professions (p=1,00). 

Tableau 13 : Connaissance (0 = pas du tout à 10= tout à fait) et utilisation des échelles 
d’évaluation de la douleur chez le nouveau-né par le soignant. N : Total de réponses 

 

Echelle 
Connue  

N= 117 (%) 
Utilisée  

N = 117 (%) 
Niveau de 

connaissance   

DAN 66 (56) 33 (28) 6 

EDIN 105 (90) 59 (50) 6 

EVENDOL 19 (16) 5 (4) 5,5 

NFCS 19 (16) 14 (12) 8 

 

 

 

 

Figure 16 : Différences intergroupes (a. Profession. b-c. Centre) – Echelles de Likert – Niveau 
de connaissance des échelles d’évaluation de la douleur - Médiane de 0 (pas du tout) à 10 
(tout à fait). a. 1=Sage-femme. 2=Auxiliaire de puériculture. 3=Pédiatre. 4=Interne de 
pédiatrie, avec * : p < 0,05. b. 1= Centre de niveau IIB. 2= Centre de niveau III, avec p < 0,05. 
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Prise en charge antalgique

Sur 96 réponses, la majorité des soignants mettent en œuvre systématiquement un 

traitement non pharmacologique en cas d’inconfort, avec une médiane à 9 sur 10. Parmi les 

moyens antalgiques non pharmacologiques proposés « la présence d’un parent » (8,9/10), 

« le peau à peau » (9,2/10) et « l’enveloppement manuel » (8,3/10) sont jugés les plus 

efficaces suivis par le contact vocal (6,8/10) et la solution sucrée (6,8/10) (Figure 17), sans 

différence significative selon la profession ou l’ancienneté. L’efficacité antalgique du peau à 

peau (p<0,05) et de la présence d’un parent (p<0,05) est perçue plus élevée dans les centres 

de niveau III (10/10 vs 9/10).  La perception de l’efficacité antalgique de la succion sur tétine 

(p=0,027) est plus importante chez les soignants n’ayant pas expérimenté de situation de SP

(8/10 vs 7/10).

Figure 17 : Evaluation de l’efficacité des moyens antalgiques non pharmacologiques chez le 
nouveau-né – Echelle de Likert – Médiane de 0 (pas du tout) à 10 (tout à fait).

Après analyse, la « Mise en œuvre d’un traitement non pharmacologique » (p<0,05) 

est plus fréquente pour les pédiatres et pour les sage-femmes que pour les auxiliaires de 

puériculture (p<0,05) (Figure 18). 
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Figure 18 : Différences intergroupes (Profession) –Médiane sur échelle de Likert de 0 (jamais) 
à 10 (toujours). 1 = Sage-femme. 2 = Auxiliaire de puériculture. 3 = Pédiatre. 4 = Interne de 
pédiatrie, avec * : p < 0,05.

Soixante-treize pour cent des soignants interrogés utilisent un protocole de traitement 

médicamenteux dans les situations de soins palliatifs chez le NN. Parmi les traitements

médicamenteux, les morphiniques (8/10) et benzodiazépines (8/10) sont jugés les plus 

efficaces, le paracétamol ne fait pas l’unanimité (5/10) (Figure 19).

Figure 19 : Evaluation de l’efficacité des traitements antalgiques médicamenteux – Echelle de 
Likert – Médiane de 0 (pas du tout) à 10 (tout à fait).

On observe une différence significative (p=0,014) entre les groupes avec une efficacité 

de la morphine jugée plus importante par les pédiatres (9/10) que les sage-femmeses (7/10)
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(Figure 20).  La perception de l’efficacité du paracétamol est supérieure (p=0,002) dans le 

groupe « sans expérience en SP ». Chez les soignants des centres de niveau III, la perception 

de l’efficacité des benzodiazépines est plus élevée qu’en niveau II (Figure 21). 

 

 

Figure 20 : Différences intergroupes (a. Profession, b. Expérience) – Niveau d’efficacité des 
antalgiques – Médiane sur échelle de Likert de 0 (pas du tout) à 10 (tout à fait). a. 1 = Sage-
femme. 2 = Auxiliaire de puériculture. 3 = Pédiatre. 4 = Interne de pédiatrie, avec * : p < 0,05. 
b. 0 = Pas d’expérience de SP. 1 = Au moins une expérience de SP, avec * : p < 0,05 

 

Figure 21: Différences intergroupes (Centre) –Niveau d’efficacité du midazolam- Médiane sur 
échelle de Likert de 0 (pas du tout) à 10 (tout à fait). 1 = Centre de niveau IIB. 2 = Centre de 
niveau III, avec p < 0,05.  
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A propos de la facilité d’utilisation des voies d’abord à visée antalgique, la voie intra-

nasale, avec une médiane à 7 sur 10, était jugée la plus facile d’utilisation, avec cependant une 

différence significative (p=0,007) entre pédiatres (8/10) et sage-femmes (5/10) (Figure 22) ; la 

voie intra-rectale arrive en second plan, avec une médiane à 6 sur 10, puis la voie veineuse 

avec une médiane à 2 sur 10 et la voie orale à 4 sur 10. La voie orale est jugée plus facile 

d’utilisation pour le groupe « sans expérience en SP » que le groupe « avec expérience ». La 

voie intraveineuse est jugée plus facile d’utilisation dans les centres de niveau III par rapport 

aux centres de niveau II (Figure 23).

Figure 22 : Evaluation de la facilité d’utilisation des différentes voies d’abord à visée 
antalgique chez le nouveau-né. Echelle de Likert– Médiane de 0 (pas du tout) à 10 (tout à fait)
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Figure 23 : Différences intergroupes (a. Profession, b. Centre c. Expérience) – Niveau de facilité 
des voies d’abord - Médiane sur échelle de Likert de 0 (pas du tout) à 10 (tout à fait). a. 1 = 
Sage-femme. 2 = Auxiliaire de puériculture. 3 = Pédiatre. 4 = Interne de pédiatrie, avec *: p < 
0,05. b. 1= Centre de niveau IIb. 2= Centre de niveau III, avec p < 0,05. c. 0 = Pas d’expérience 
de SP. 1 = Au moins une expérience de SP, avec p < 0,05. 

 

d) Vécu et témoignages des soignants lors d’accompagnement en soins palliatifs 

Les commentaires des soignants ayant vécu au moins une situation de soins palliatifs, 

à propos de leurs difficultés pratiques ou émotionnelles, ont été regroupés et organisés sous 

forme d’un schéma avec 3 axes : Facteurs centrés sur les parents, centrés sur les soignants et 

centrés sur le nouveau-né. 

Parmi ces facteurs, on retiendra  sur le plan pratique (Figure 24) : les difficultés de la 

voie d’abord intra-nasale chez les extrêmes prématurés : «  Bébé né vivant à 22 SA [… ] orifices 
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narinaires non ouverts, et voie intra-rectale difficile car matériel peu adapté » ; « Déviation de 

la cloison nasale […] difficulté dans l'administration des médicaments 

intranasaux » (Pédiatre) ; le sentiment de solitude et le manque de coopération entre les 

intervenants : « Gestion totalement seule, parfois refus du pédiatre de venir pour prise en 

charge. » (Sage-femme), « Demande d'aide pour la prise en charge médicamenteuse au 

pédiatre et anesthésiste de garde. Pas vraiment concernés » (Sage-femme), « à l'arrivée du 

pédiatre, les sage-femmes nous laissent habituellement seul » (Pédiatre) ; la survenue des 

situations en garde « Sage-femmes paniquées par cette situation […] sur une garde, seule 

pédiatre » « naissance pendant la garde, donc besoin d'appel à renfort pour 

l'accompagnement de J1 car […] je devais m'occuper de J2 » « Arrivée malheureusement la 

nuit : un accompagnement psychologique pour les parents […] non disponible 

malheureusement. »  

 

Figure 24 : Difficultés pratiques en soins palliatifs autour du soignant, du nouveau-né ou des 
parents. 
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Sur le plan émotionnel (Figure 25), les facteurs impactant les soignants étaient : Les 

situations urgentes et les parents dans l’incompréhension : « Prématurité extrême (<23 SA) 

rendant une prise en charge impossible mais les parents étaient en demande d'une prise en 

charge active » (Pédiatre), « La prise en charge a été compliquée car les parents souhaitent 

une prise en charge active de leur enfant. Il a été très difficile pour eux de comprendre qu'il 

n'était pas possible de réanimer leur bébé à 22 SA. » (Pédiatre) ; Le manque d’anticipation : 

« Il manque souvent l'information sur le souhait éventuel des parents de voir le nouveau-né 

après la naissance et l'avoir près de soi pour l'accompagner. » (Sage-femme), « Les pédiatres 

n'étaient pas présents et les parents ne les avaient pas vu en anténatal pour leur expliquer la 

prise en charge » (Sage-femme) ; La difficulté à tolérer les symptômes de fin de vie : « Non 

prise en charge de l'enfant par le pédiatre qui a demandé à ce que je laisse gasper », « Le pire 

est de voir un extrême prématuré s'éteindre sans rien pouvoir faire, on se sent seule » (Sage-

femme), « J'ai été appelée en salle de naissance, après la naissance pour un accouchement à 

22 SA par les sage-femmes qui voulaient que j'injecte un médicament pour 'arrêter ' le cœur 

du bébé, qui lui ne montrait aucun signe de souffrance. », « C'est toujours difficile 

d'accompagner la perte d'un enfant […] il a aussi fallu beaucoup accompagner les sage-

femmes dans cette situation » (Pédiatre), « Maman choquée par la situation et en très grande 

détresse […] me suis sentie très démunie » (Pédiatre). 

La présence d’un protocole de prise en charge était en général associée à un sentiment 

positif :« Nous avons un protocole relativement récemment mis en place et cela change 

fondamentalement la prise en charge, l'implication des pédiatres si besoin (et moins 

nécessaire depuis le protocole !) » (Sage-femme), « Emotionnellement plus 'simple' quand 

nous pouvons agir pour aider l'enfant (grâce au protocole) » (Sage-Femme). 
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Figure 25 : Difficultés émotionnelles en soins palliatifs autour du soignant, du nouveau-né ou 
des parents. 

 

Enfin, lorsque nous leur avons posé la question « quels seraient vos besoins pour vous 

sentir plus à l’aise dans l’accompagnement des nouveau-nés en soins palliatifs en salle de 

naissance et de leur famille ? » (Figure 26), 48 soignants ont répondu. Au sein des réponses, 

les bénéfices d’un protocole sont cités à 11 reprises, le terme « formation » est cité 39 fois : 

« Formation, échanges plus réguliers avec les pédiatres. […] Les choses que nous faisons peu, 

sont souvent à revoir régulièrement », « Formation sur la prise en charge antalgique et les 

soins de confort ».  Parmi les autres demandes on retient principalement : le souhait d’une 

meilleure anticipation lorsqu’elle est possible : « Une anticipation maximale de ces situations 

avec un dossier le plus complet possible sur les discussions qui ont eu lieu en anténatale 

(souhait des parents de porter l'enfant, de faire des photos...) » ; plus de temps consacré à ses 

situations : « Avoir plus de temps et pouvoir se consacrer entièrement et uniquement à la 
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patiente et au couple », « pouvoir être dédiée au couple et à leur enfant sans devoir en 

parallèle être sollicitée pour une urgence » ; une meilleure coopération entre les 

intervenants : « Une coopération médecin / sage-femme plus efficace ».

Figure 26 : Nuage de mots. Mots clés commentaires libres concernant les « besoins des 
soignants ».

IV. DISCUSSION

Dans cette étude, nous avons interrogé les soignants travaillant au sein des maternités de 

niveau IIB et III en Alsace, sur leur expérience et leur ressenti dans l’accompagnement des

nouveau-nés en soins palliatifs en salle de naissance. Nous avons cherché à identifier des 

facteurs pouvant être à l’origine de leurs questionnements et difficultés, à la fois sur le plan 

pratique et émotionnel, dans le but d’identifier des outils à leur proposer pour rendre ces 

expériences moins difficiles. 

1. Population des répondants et épidémiologie

Le taux de participation était de 33% (N=124) parmi les soignants sollicités, dont la

majorité (57%) travaillaient en maternité de niveau 2. Les raisons du faible taux de 

participation ici ne sont pas connues. Nous avançons 3 hypothèses : le manque de temps au 

sein de ces équipes actuellement en flux tendu, et la détresse physique et psychique qui s’y 
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associent sont des facteurs potentiels (30). De même, les soins palliatifs étant une pratique 

peu fréquente en salle de naissance, il est possible que les soignants n’ayant pas vécu 

l’accompagnement de ces nouveau-nés, se soient sentis moins concernés par ce 

questionnaire. Enfin, la période de recueil assez courte peut également avoir limité le nombre 

de réponses.  

Au sein de cet effectif, malgré le fait que 42,7% d’entre eux aient une expérience en salle 

de naissance inférieure ou égale à 5 ans, plus de la moitié (62%) avaient déjà accompagné au 

moins un nouveau-né en soins palliatifs. Ces situations ne sont donc pas rares.  En effet, entre 

2001 et 2019, près d’un quart (24,4%) des décès chez les nouveau-nés de moins de 7 jours de 

vie sont survenus au cours des premières 24h. Ce dernier taux a lui-même augmenté de 24,2% 

en 2001 à 26,2% en 2019 (31), avec une prédominance des extrêmes prématurés entre 22 et 

24 SA, particulièrement concernés par les prises en charges palliatives à la naissance (32). 

Cette augmentation est retrouvée au niveau international (33), mais les facteurs mis en 

causes sont encore indéterminés et méritent des investigations plus poussées, les chiffres les 

plus récents n’étant pas encore disponibles en France.  

2. Le vécu des soins palliatifs 

Les facteurs mis en avant comme associés à une expérience plus positive étaient : 

l’anticipation des situations, la disponibilité d’autres professionnels, la présence d’un 

protocole, le sentiment d’avoir répondu aux besoins du nouveau-né et de ses parents. 

Les facteurs suivants étaient plus souvent associés à un mal être chez les soignants : le 

manque d’expérience, une formation insuffisante à la prise en charge en soins palliatifs et à 

l’évaluation de la douleur du nouveau-né, le sentiment de solitude et le manque de soutien 
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entre les intervenants, la survenue des situations en garde et le manque de temps pour s’y 

consacrer, le défaut d’anticipation des situations connues, l’urgence de certaines situations et 

l’incompréhension des parents en découlant et enfin la difficulté à faire face aux symptômes 

de fin de vie et à mettre en place un traitement médicamenteux.  

a. Avec ou sans expérience en soins palliatifs 

En comparant le ressenti des soignants ayant déjà eu une expérience de soins palliatifs 

et ceux n’en ayant jamais vécu, on observe que le fait d’avoir déjà accompagné un nouveau-

né en soins palliatifs participe au sentiment d’être mieux formé, moins angoissé et moins en 

difficulté sur les plans pratique et émotionnel dans ces situations. 

On retrouve une perception de l’efficacité antalgique de la succion sur tétine et du 

paracétamol plus faible chez les soignants avec expérience en soins palliatifs (SP), ainsi qu’un 

sentiment de facilité de la voie orale à visée antalgique moindre. Il est vrai que ces deux 

méthodes antalgiques et la voie orale sont très utilisées au quotidien dans les maternités et 

ont largement démontré leur efficacité sur les stimuli douloureux faibles à modérés (34,35). 

Notre hypothèse est que le groupe « sans expérience », s’appuie sur sa pratique en situations 

du « quotidien », c’est-à-dire l’antalgie pour un nouveau-né présentant une douleur en lien 

avec une bosse séro-sanguine ou une fracture claviculaire par exemple. La prise en charge 

antalgique est adéquate et efficace. Ce que pointe le groupe « avec expérience » est le besoin 

d’un antalgique avec une efficacité certaine et une rapidité d’action dans un contexte 

d’urgence ressentie (36). Peut-être ont-ils été confrontés à l’échec d’une prescription de 

paracétamol qui a un pic d’action une heure après l’administration, ce qui est trop long dans 

ce contexte ? 
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b. Selon la durée d’expérience en salle de naissance 

On obtient également des résultats significativement différents en comparant les 

soignants en fonction de leur expérience. Face à une situation de soins palliatifs potentielle, 

une expérience de plus de 3 ans était significativement associée au sentiment d’être mieux 

préparé(e)/formé(e), moins angoissé(e), et une crainte d’être seul moins importante.  

Dans le ressenti des situations de soins palliatifs vécues, les soignants les plus 

expérimentés (> 3 ans), se sont étonnamment sentis plus en difficulté sur le plan émotionnel 

et avaient plus de difficulté pour faire face aux symptômes de fin de vie du NN que les moins 

expérimentés.  En revanche, ils étaient moins en difficulté pour trouver les mots pour 

accompagner les parents. A la lecture de ces résultats, on voit que les soignants ayant plus 

d’expérience se disent à la fois plus préparés et moins angoissés mais aussi plus en difficulté 

émotionnelle. Notre analyse est que le soignant, grâce à son expérience, se sent en capacité 

de « faire » : ayant vécu des accompagnements, il connait le déroulé global, l’aspect du 

nouveau-né, les réactions parentales, tous ces éléments narratifs qui accompagnent le décès 

d’un nouveau-né. Mais derrière ce savoir-faire, le soignant exprime sa fragilité d’humain, sa 

souffrance ressentie face à cette mort injuste.    

Un autre point que nous voulons aborder à la lumière des résultats, malgré l’absence 

de significativité sur ces items,  est que les soignants les plus anciens étaient aussi ceux qui 

étaient le moins en capacité de demander de l’aide d’autres professionnels dans ces 

situations, or le travail en équipe est un élément important dans l’approche de ces situations 

complexes de fin de vie : il permet un travail de mise en liaison entre les émotions, les 

expériences sensorimotrices et l’élaboration psychique (37). Le « travailler ensemble » n’est 
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pas seulement le partage des tâches mais c’est aussi la mise en place d’un appareil psychique 

groupé, permettant un étayage multiple du psychisme ouvrant un espace à un appui mutuel.  

De plus, chez les soignants avec expérience de plus de 10 ans on voit que le « niveau 

de formation à l’évaluation de l’inconfort du NN » était plus bas que pour les autres, sans 

différence significative, mais ce score inscrit une tendance à croire que les plus anciens sont 

peut-être moins à l’aise dans cet exercice. Or il en en va de soi qu’une difficulté à évaluer le 

confort du nouveau-né sera à l’origine d’une capacité plus faible à repérer les signes 

nécessitant d’entreprendre un traitement antalgique. A noter que les soignants avec 

expérience de plus de 20 ans en SDN avaient le score le plus élevé (NS) dans la « difficulté à 

mettre en œuvre un traitement médicamenteux », ce qui, malgré l’absence de significativité 

rejoint les observations précédentes.  Nos deux hypothèses sont, premièrement, que la mise 

à jour des connaissances en termes d’évaluation et de stratégies thérapeutiques est 

dépendante d’une formation continue pouvant leur faire parfois défaut ; deuxièmement, que 

l’aspect psychique de solitude pourrait venir du fait « qu’elles savent faire » et n’osent peut-

être pas demander d’aide à leur collègues plus jeunes, qui elles-mêmes ne leur proposent pas 

non plus spontanément. Ces éléments associés peuvent expliquer également la difficulté plus 

importante à faire face aux symptômes de fin de vie du nouveau-né, soulevée précédemment.  

c. Selon la profession 

On retrouve des différences significatives plus importantes entre pédiatres et sage-

femmes. Les sage-femmes se sentant de manière significative plus en difficulté pratique, 

notamment pour mettre en œuvres un traitement antalgique médicamenteux et non 

médicamenteux, mais aussi moins aptes à répondre aux besoins du nouveau-né et plus en 

difficulté à faire face à ses symptômes de fin de vie. Les sage-femmes se sentent moins bien 
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préparé(e)s/formé(e)s à la prise en charge de ces bébés, notamment dans l’évaluation de la 

douleur. Elles mettent également un peu moins souvent en œuvre des mesures antalgiques 

non pharmacologiques et sont moins convaincues par l’efficacité des morphiniques ou la 

facilité d’utilisation de la voie intra-nasale dans l’administration des traitements. Une des 

hypothèses est que les pédiatres exerçant en néonatalogie, étant exposés quotidiennement à 

des nouveau-nés potentiellement inconfortables, sont plus expérimentés et plus à l’aise dans 

la prise en charge de cet inconfort et disposent donc plus facilement des ressources 

nécessaires. La formation initiale des pédiatres et des sage-femmes est différente et 

probablement que l’approche de la mort du nouveau-né n’est pas faite de la même façon. On 

remarquera que les pédiatres ont un sentiment de répondre aux besoins du nouveau-né 

significativement plus important que les sage-femmes, ce sentiment jouant également un rôle 

important dans le ressenti émotionnel global de la prise en charge.  C’est pourquoi le soutien 

du pédiatre dans ces situations semble être un réel facteur positif dans la prise en charge. 

d. Selon le type de centre  

Enfin, si l’on compare le ressenti des soignants en fonction du niveau de leur centre 

d’exercice (niveau II vs Niveau III), on observe une différence significative avec un sentiment 

de répondre aux besoins du nouveau-né moins satisfaisant en niveau II. Mais aussi plus de 

difficultés sur le plan pratique, dans la mise en place un traitement médicamenteux et la 

gestion de ses émotions face à la détresse des parents chez ces derniers. Les sentiments 

d’angoisse et d’être en difficulté sur le plan émotionnel sont, également plus marqués chez 

les soignants travaillant en niveau II. On retrouve les mêmes facteurs impliqués que cités 

précédemment, d’autant plus marqués du fait d’une exposition semblant un peu plus rare à 

ces situations dans les centre de niveau II, bien que les données soient rares (38).  Il en découle 
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un manque d’expérience, lui-même on l’a vu, plus souvent associé à une angoisse. Les 

difficultés à mettre en place un traitement médicamenteux peuvent être liées à la mise en 

place plus récente du protocole de prise en charge, de ce fait probablement moins utilisé. 

L’absence de facilité à mettre en place un traitement adapté étant elle-même directement 

facteur de réponse insuffisante aux besoins du nouveau-né.  

Dans la prise en charge de la douleur du NN, les soignants des centres de niveau II 

estiment avoir un niveau de formation plus bas concernant l’évaluation de la douleur avec une 

moins bonne connaissance de l’échelle DAN et de l’échelle NFCS. L’échelle NFCS étant la plus 

facile à utiliser, pourrait aider, par sa meilleure connaissance, à améliorer les capacités 

d’évaluation de la douleur chez les nouveau-nés dans ces centres.   

La voie intra-veineuse semble plus facile d’utilisation pour les soignants des centres de 

niveau III, probablement du fait de la fréquence plus importante des pathologies néonatales 

nécessitant la pose d’une voie veineuse dans ces centres. 

3. Ressenti des soignants concernant les soins palliatifs en salle de naissance 

Si l’on s’intéresse au ressenti général des soignants, on remarque que le sentiment 

d’être insuffisamment préparé à ces situations est mis en avant pour la majorité d’entre eux, 

auquel s’associe une appréhension de devoir prendre en charge ces bébés et leurs parents. 

Dans son étude de 1999 J.Gardner, analysant les difficultés des sage-femmes et infirmières 

accompagnant un décès périnatal (28), relevait déjà les facteurs suivants comme sources de 

difficultés : Manque d’expérience, capacités de communication limitées dans ce domaine, 

sentiment de prise en charge non aboutie, manque de connaissances  sur le processus de deuil 

et son accompagnement, et le manque de soutien de la part d’autres collègues. On retrouve 
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ces mêmes facteurs dans plusieurs études plus récentes s’intéressant à l’impact émotionnel 

des décès périnataux chez les soignants tout comme dans notre étude. Ces dernières se sont 

multipliées au cours de la dernière décennie, objectivant un intérêt croissant sur le sujet (26–

28,39–42). 

Une bonne coopération entre les intervenants et les parents dès le diagnostic prénatal 

avec l’établissement d’un projet de naissance (43) permet de baliser au mieux la prise en 

charge du nouveau-né à la naissance. A Strasbourg (HUS) a été mise en place une consultation 

anténatale en quadrinôme (obstétricien, sage-femme, réanimateur et palliatologue) proposée 

aux parents à l’issue d’un diagnostic prénatal de malformations graves incompatibles avec la 

vie chez leur fœtus.  

Par ailleurs, la mise en place d’une politique interne de gestion des risques 

psychosociaux, passant par la création de sessions dédiées à la réflexion et à l’analyse des 

pratiques, permettant une prise de recul face aux émotions générées par ces 

accompagnements, en association avec des interventions psycho-éducatives, paraît 

indispensable pour améliorer ces prises en charges et leur impact sur les soignants (44,45). 

Ces interventions en aidant les soignants à développer des capacités de communication 

adaptées et leur offrant une formation continue, peuvent également permettre de 

transformer cette anxiété et ce stress en un sentiment de développement personnel positif 

(26), améliorant ainsi leur bien-être et la qualité des soins qu’ils délivrent. L’impact positif qui 

en découle sur le vécu des parents et leur processus de deuil, entre dans la globalité de ces 

prises en charge.  

Ainsi on retiendra que l’expérience acquise est un facteur déterminant mais non 

suffisant dans l’amélioration du vécu des soignants prenant en charge les nouveau-nés en 
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soins palliatifs. Le soutien et la coopération entre intervenants, le « temps suffisant » pour 

accompagner pleinement ces familles, l’anticipation et une formation adaptée, appuyées par 

un protocole de traitement sont également des facteurs clés pour une meilleure qualité de 

ces accompagnements. Ces situations pas si rares, méritent la meilleure des prises en charge, 

dans l’intérêt du nouveau-né mais également de ses parents et des soignants qui les 

accompagnent.  

4. Evaluation et prise en charge de l’inconfort du nouveau-né 

a) Evaluation  

Il est également intéressant de voir, que dans l’évaluation de l’inconfort du nouveau-né, 

plus de deux tiers des soignants estiment avoir un niveau insuffisant, d’autant plus chez les 

auxiliaires de puériculture, et chez les soignants exerçant depuis longtemps en SDN. Si tous 

connaissent au moins une échelle d’évaluation de la douleur validée chez le nouveau-né, on 

constate que les échelles EDIN et DAN sont utilisées majoritairement par 50% et 28% d’entre 

eux dans ces situations. On peut pourtant s’interroger sur les limites de leur utilisation dans 

une démarche palliative. En effet, comportant chacune 10 items, elle sont plus difficiles à 

appliquer dans ces situations où les enfants sont en général emmaillotés et/ou installés en 

peau à peau, contre leur parents ; l’observation de « crispation des extrémités » (46) ou de 

« membres inférieurs raides » (47) semble difficile sans devenir elle -même une source 

d’inconfort. L’échelle NFCS, connue par un moins grand nombre de soignants, mais mieux 

maîtrisée par ceux qui la connaissent, paraît être un outil plus adapté dans ces situations 

puisqu’elle ne comporte, dans sa version simplifiée, que 4 items, et permet une évaluation 

aisée d’un nouveau-né, possiblement enveloppé, par l’observation de son visage, sans avoir à 

le manipuler ni à le séparer de son parent (15).  
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L’évaluation des symptômes respiratoires est plus complexe, notamment la dyspnée 

sévère associant le manque d’air, la sensation d’une accentuation du travail respiratoire et la 

constriction pulmonaire. L’interprétation de l’inconfort, voire de l’angoisse, générés par la 

dyspnée sévère pour le nouveau-né est faite à partir des travaux sur l’adulte ou l’enfant 

cancéreux. Il n’existe pas de grille d’évaluation reconnue sur le plan international. L’utilisation 

de l’échelle de Silverman, utilisée en pratique courante en néonatologie pour évaluer la 

gravité de la détresse respiratoire, semble être adaptée dans ce contexte. Elle comporte 5 

items d’observation : tirage, entonnoir xiphoïdien, balancement thoraco-abdominal, 

geignement respiratoire et battement des ailes du nez. 

b) Prise en charge  

Quelle que soit l’origine de l’inconfort du nouveau-né, l’efficacité apaisante des 

mesures non pharmacologiques a été largement rapportée dans la littérature (35,48,49), 

notamment pour le peau à peau et la solution sucrée. Ces mesures non médicamenteuses ont 

de ce fait une place importante en première intention dans la démarche palliative.  Dans cette 

étude, la présence d’un parent, le peau à peau et l’enveloppement manuel semblaient faire 

l’unanimité de par leur efficacité, jugée supérieure aux autres mesures (succion sur tétine, 

solution sucrée, contact vocal).  

Lorsqu’un traitement médicamenteux complémentaire était nécessaire, l’usage des 

morphiniques et benzodiazépines semblait apporter un soulagement satisfaisant du nouveau-

né, avec la voie intra-nasale jugée la plus facile d’utilisation dans ces situations, ce qui rejoint 

ce qui est déjà décrit dans la littérature (19,50). En effet la voie intra-nasale possède une 

grande facilité d’administration, une rapidité d’action et la possibilité de garder l’enfant dans 

les bras du parent. Cependant on constate qu’elle semble posséder des limites sur le plan 
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pratique dans les situations de malformations du massif facial ou chez les extrêmes 

prématurés, amenant à réfléchie à une alternative dans ces situations. 

Dans cette étude, on observe que 27% des soignants n’avaient pas connaissance qu’un 

protocole était à leur disposition pour évaluer l’inconfort du nouveau-né et mettre en place 

un traitement médicamenteux si nécessaire. Cela peut s’expliquer par la faible fréquence de 

ces situations par rapport au nombre de soignants potentiellement impliqués. 

5. Le besoin de formation  

Dans la dernière partie de notre questionnaire, si nous observons quelles ressources 

manquent aux soignants pour se sentir plus à l’aise dans ces prises en charges, l’accès à une 

formation dédiée apparaît en première position. En effet, le manque de formation est associé 

à un sentiment d’incertitude, lui-même facteur anxiogène. On peut imaginer que la prise en 

charge palliative, qui demande une capacité à prendre en compte le patient et sa maladie dans 

leur globalité, nécessite, pour être aboutie, d’avoir acquis des connaissances qui lui sont 

propres. Ces connaissances des aspects existentiels, relationnels et éthiques propres aux soins 

palliatifs reposent sur des temps de formation dédiés, que l’expérience personnelle et les 

retours d’expériences extérieurs viennent compléter.  La prise en compte de tous ces aspects 

est primordiale pour pouvoir assurer une prise en charge globale du patient et de sa famille. 

Or, la formation actuelle des soignants s’appuie largement sur les dimensions 

technoscientifiques de la maladie et prend peu en compte les autres aspects. Une formation 

dédiée, amenant à une prise de conscience de l’existence de ces dimensions, offrant aux 

soignants des moyens de les identifier et se les approprier, est un prérequis indispensable. 

C’est pourquoi, entre 2015 et 2018, un plan national  dédié au développement des soins 

palliatifs a été déployé en France et réévalué en 2019 (51). Il a pour objectif de mettre en place 
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des mesures « visant à renforcer les enseignements pour tous les professionnels de santé » et 

« de former les professionnels particulièrement concernés par la fin de vie ».  

En plus d’une formation dédiée, l’importance d’anticiper et de connaître les situations, 

de rencontrer les parents au sein de consultations pluridisciplinaires, de les informer, 

d’entendre leurs souhaits et leurs besoins, de leur exposer la faisabilité de leurs demandes, 

afin de dessiner avec eux un projet de naissance, fait également partie intégrante de la prise 

en charge palliative chez le nouveau-né.  

La présence d’un protocole est apparue comme un élément rassurant probablement 

à différents niveaux. D’une part, il permet une homogénéisation des pratiques, tant sur 

l’évaluation des signes d’inconfort que sur leur prise en charge adaptée avec des procédures 

validées. D’autre part, la mise en place de ce protocole est aussi un facteur de formation et 

un espace de parole où les soignants peuvent aborder ce qui leur est difficile dans ces 

accompagnements. Le protocole devient alors un prétexte, une base de départ rassurante 

pour échanger sur ce qui fait la complexité et la souffrance de ces décès.  

 Enfin, l’organisation de temps de débriefing post-décès entre les intervenants, ouverts 

également à d’autres soignants, participerait au renforcement positif et ainsi à une meilleure 

prise en charge des situations ultérieures.  

6. Limites et biais 

Notre étude comporte certaines limites, tout d’abord du fait du faible taux de 

participation, rendant l’interprétation de certains résultats difficile. Ensuite, on note que 

certains participants n’ont pas répondu à la totalité du questionnaire, notamment la partie 
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« évaluation et prise en charge de la douleur » et que certains résultats ne peuvent donc pas 

être interprétés dans leur globalité.  

Le recueil rétrospectif de données qualitatives apporte un biais de sélection et de 

mémorisation. Ce biais étant majoré par le fait que le recueil, basé sur le volontariat, puisse 

exclure une partie des soignants ne se sentant pas ou peu concernés par le sujet pour diverses 

raisons, donnant des résultats peu représentatifs de la population. 

7. Perspectives de recherche  

Nous l’avons vu, le gain en expérience semble être un facteur positif pour le « savoir-

être » (se sentir bien préparé, trouver les mots pour accompagner les parents) et diminue le 

sentiment d’angoisse ; il améliore le sentiment d’être bien formé, lui-même associé à moins 

de difficultés dans le « savoir-faire ». Le manque de facilité à évaluer l’inconfort du nouveau-

né et à mettre en œuvre un traitement médicamenteux sont associée à un sentiment de 

réponse insuffisante aux besoins du nouveau-né présentant des symptômes de fin de vie, 

augmentant la difficulté à y faire face.  

La création d’un système de formation continue pour les soignants, sous forme de 

mises en situation interprofessionnelles associées à des méthodes psycho-éducatives, la 

création de groupes de partage d’expériences et autres supports pourraient être un atout 

majeur au bon déroulement de ces prises en charge et mériteraient d’être étudiés dans ces 

centres.  

De même, la présence d’un protocole semble être un facteur participant à une 

amélioration du déroulement de ces situations, c’est pourquoi il serait intéressant d’étudier 

les répercussions réelles de son existence et notamment son efficacité dans la prise en charge 
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de l’inconfort du NN, son bénéfice pour les soignants mais également pour les parents. Dans 

cet optique, une étude (PALLI-ACC) est actuellement en cours dans les maternités d’Alsace de 

niveau IIB et III, ayant pour objectif d’évaluer l’efficacité du protocole Alsacien de prise en 

charge des nouveau-nés/extrême prématurés en soins palliatifs en salle de naissance. Il 

permettra peut-être une meilleure connaissance de son contenu par les soignants, d’ouvrir de 

nouvelles perspectives de prise en charge, et ainsi d’apporter une aide pérenne sur le plan 

pratique aux soignants vivant ces situations. 

Enfin, dans le but de développer la prise en charge palliative en salle de naissance, une 

étude du temps nécessaire à la formation des professionnels mais également à 

l’établissement d’un projet de naissance pluridisciplinaire avec les parents pourrait être 

intéressante. En effet, dans les situations pouvant être anticipées, un accompagnement des 

familles dès le diagnostic anténatal jusqu’au décès de l’enfant, nécessite un aménagement de 

temps dédié (52) dont les modalités doivent être étudiées. 
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V. CONCLUSION   

Dans cette étude observationnelle, multicentrique, réalisée auprès des soignants des 

maternités de niveau IIB et III d’Alsace, les objectifs étaient d’évaluer leur expérience et leur 

ressenti concernant la prise en charge des nouveau-nés en soins palliatifs en salle de 

naissance, ainsi que leur niveau de formation dans l’évaluation et le traitement de l’inconfort 

du nouveau-né.  

Cent-vingt-quatre soignants (sage-femmes, auxiliaires de puériculture, pédiatres et 

internes de pédiatrie) exerçant en salle de naissance, dans les maternités de Strasbourg (HUS-

Hautepierre et HUS-CMCO), Mulhouse, Colmar et Haguenau, ont répondu au questionnaire.

Les situations de soins palliatifs en salle de naissance ne sont pas rares. Dans notre étude, 

62% des soignants interrogés en ont déjà vécu au moins une alors même que 42,7% d’entre 

eux ont une expérience de 5 ans ou moins. 

Dans cette étude, la majorité des soignants interrogés se sentent insuffisamment préparés 

aux situations de soins palliatifs chez le nouveau-né, pour des raisons soit d’ordre pratique, 

soit d’ordre émotionnel. Et pourtant la plupart de ceux qui en ont vécu, ont pu trouver les 

ressources suffisantes pour ne pas être en difficulté. La présence des informations dans le 

dossier, la disponibilité, et la possibilité d’avoir de l’aide d’autres collègues, participent à un 

ressenti positif des soignants dans l’accompagnement du nouveau-né et de ses parents. 

Malgré tout, ces situations gardent un impact émotionnel important. 

Globalement, on retient que les soignants ont peu de difficultés sur le savoir-faire pour 

évaluer l’inconfort du nouveau-né et mettre en place des traitements médicamenteux ou non 

médicamenteux mais se sentent plus en difficulté sur le savoir-être dans l’accompagnement 

des gasps ou le soutien de la souffrance parentale.

Enfin, concernant la prise en charge de la douleur chez le nouveau-né, la majorité des 

soignants ayant répondu estiment avoir un niveau de formation insuffisant pour son 

évaluation. Une large majorité des participants (79,16%) utilisent, sans difficulté, des 

stratégies non médicamenteuses dans ces situations, parmi lesquelles, le peau à peau et 

l’enveloppement manuel sont jugés les plus efficaces. Bien qu'utilisée par 73,9% des  
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soignants, la mise en place d'un traitement médicamenteux reste plus complexe. La voie intra 

rectale et la voie intranasale sont jugées les plus efficaces. 

Parmi les soignants ayant répondu à la question « quels seraient vos besoins pour vous 

sentir plus à l'aise dans l'accompagnement des nouveau-nés en soins palliatifs en salle de 

naissance et de leur famille ? » la moitié demandent une formation spécifique. 

Pour conclure, la mort du nouveau-né en salle de naissance est une réalité. Afin 

d'améliorer l'accompagnement de l'enfant et de ses parents, le développement de la culture 

palliative doit se poursuivre au sein de ces services, avec des protocoles de prise en charge 

des symptômes d'inconfort, et des temps de formation et d'analyse de pratiques pour les 

professionnels. 
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ANNEXE I :  

EVALUATION ET PRISE EN CHARGE DE LA DOULEUR CHEZ LE NOUVEAU-NE EN SOINS PALLIATIFS EN 

SALLE DE NAISSANCE 

Questionnaire destiné aux sage-femmes et auxiliaires de puériculture travaillant en salle de 

naissance. 

Afin d’optimiser l’accompagnement des nouveau-nés en soins palliatifs en salle de naissance, vous 

trouverez ci-dessous un questionnaire d’évaluation des pratiques concernant ces soins, chez les 

nouveau-nés à terme ou prématuré, en salle de naissance. 

En vous remerciant d’avance pour votre participation. 

I. Vos caractéristiques : 

Femme □  Homme □ 

Année de naissance :  ……………. 

 

II. Votre EXPERIENCE personnelle : 

1) Depuis combien de temps travaillez-vous en salle d’accouchement ? 

………. années et/ou ……. mois 

 

2) Avez-vous déjà accompagné une ou plusieurs situation(s) de soins palliatifs chez un 

nouveau-né en salle de naissance ?                   OUI □              NON 

□ 

x Si NON : merci d’avancer directement à la section II. 5)  du questionnaire, page 7  

● Si OUI :  
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" Combien de nouveau-nés en soins palliatifs et leurs parents vous souvenez-

vous avoir accompagné depuis que vous travaillez en salle de naissance ? 

 

………. nouveau-nés à terme (situation issue du CPDPN) 

………. nouveau-nés extrême prématurés (sans prise en charge active) 

" Durant l’année 2022, combien de nouveau-nés avez-vous accompagné ? 

 

………. nouveau-nés à terme (situation issue du CPDPN) 

………. nouveau-nés extrême prématurés (sans prise en charge active) 

3) Votre ressenti/perception des soins palliatifs, pour le dernier nouveau-né et la dernière 

famille que vous avez accompagné en salle de naissance :  

Pour chacune des questions suivantes, merci d’indiquer le niveau de votre ressenti en 

plaçant un trait (curseur) sur l’échelle de Likert de 10 cm correspondant à votre perception  

 

a. J’ai eu toutes les informations nécessaires dans le dossier de la patiente pour 

m’adapter à la situation : 
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b. J’ai pu me rendre suffisamment disponible (« j’ai eu autant de temps que je le 

souhaitais ») pour l’accompagnement du nouveau-né et de ses parents : 

 

 

 

c. J’ai eu l’impression de répondre aux besoins du nouveau-né : 

 

d. J’ai eu l’impression de répondre aux attentes et besoins des parents concernant la 

prise en soin de l’enfant : 

 

 

 

e. J’ai eu le sentiment que la prise en charge s’est globalement bien déroulée  
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f. J’ai été en difficulté sur le plan pratique dans cet accompagnement : 

 

Commentaire libre : 

……………………………………………………………………………………………………………………………………

……………………………………………………………………………………………………………………………………

……………………………… 

 

g. J’ai été en difficulté sur le plan émotionnel dans cet accompagnement : 

 

Commentaire libre : 

……………………………………………………………………………………………………………………………………

……………………………………………………………………………………………………………………………………

……………………………… 

 

h. J’ai pu bénéficier de l’aide d’autres professionnels autant que j’en avais besoin : 

 

 

Commentaire libre : 

……………………………………………………………………………………………………………………………………

……………………………………………………………………………………………………………………………………

……………………………… 
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4) Parmi les éléments suivants, quel niveau de difficulté avez-vous rencontré globalement 

dans votre pratique de soins palliatifs chez un nouveau-né en salle de naissance ? (placez 

un curseur sur la ligne correspondant au niveau de difficulté rencontré) 

 

a. Evaluer le confort/inconfort du nouveau-né : 

 

   

b. Mettre en œuvre des stratégies non pharmacologiques pour améliorer/maintenir 

le confort du nouveau-né :  

 

 

 

c. Mettre en œuvre un traitement médicamenteux pour soulager le nouveau-né : 

 

 

 

d. Faire face aux symptômes de fin de vie du nouveau-né (détresse respiratoire, 

gasps...) 
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e. Trouver les mots pour accompagner les parents auprès du nouveau-né en fin de 

vie : 

 

 

f. Gérer mes émotions face à la tristesse/détresse des parents     

g.   

  

5) De manière générale, lorsque je dois prendre en charge un nouveau-né en soins palliatifs 

en salle de naissance :  

Pour chacune des question suivantes, merci d’indiquer le niveau de votre ressenti en 

plaçant un trait (curseur) sur l’échelle de Likert de 10 cm correspondant à votre perception  

 

a. Je me sens bien préparée/formée  :     

 

b. Je me sens angoissé(e) : 
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c. Je me sens en difficulté sur le plan pratique : 

 

     

d. Je me sens en difficulté sur le plan émotionnel : 

 

 

e. Je crains d’être seul(e) :  
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III. A propos de l’EVALUATION de la douleur chez un nouveau-né à terme ou prématuré :  

(Cochez la case correspondante)  

1) Concernant votre pratique actuelle :  

a. Vous connaissez une ou plusieurs échelles/scores de douleur validés chez le nouveau-né ?

         OUI □  NON□ 

b. Vous vous sentez bien formé(e) à l’utilisation de celle(s)-ci :    OUI □  NON□ 

c. Vous utilisez la même échelle chez le prématuré et le nouveau-né à terme :   

OUI □               NON□ 

d. Vous avez reçu une formation dédiée :     OUI □  NON□ 

e. Vous souhaiteriez être mieux formée :     OUI □  NON□ 

 

 

2) Parmi les échelle(s) d’évaluation de la douleur chez le nouveau-né suivantes, connaissez-

vous ? (Cochez la ou les case(s) correspondante(s))  

▪ DAN (Douleur Aiguë du Nouveau-né)     OUI □           NON □ 

▪ EDIN (Echelle de douleur et d’inconfort du nouveau-né)   OUI □           NON □ 

▪ EVENDOL        OUI □           NON □ 

▪ NFCS (Neonatal Facial Coding System)      OUI □           NON □ 

▪ PIPP (Premature Infant Pain Profile)      OUI □           NON □ 

 

3) Parmi ces échelles, la ou lesquelles(s) utilisez-vous en pratique? (cochez la ou les case(s) 

correspondante(s))  

□   □   □   □   □   □ 

           DAN                EDIN          EVENDOL              NFCS               PIPP            Aucune 
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4) Comment évalueriez-vous votre niveau de formation à propos de l’évaluation de la 

douleur chez le nouveau-né ? (Tracez un trait sur la ligne, de 0 = pas du tout à 10 = tout à 

fait) 

 

 

5) Comment évalueriez-vous votre connaissance de l’échelle DAN ? (Tracez un trait sur la 

ligne de 0 = pas du tout à 10 = tout à fait) 

 

6) Comment évalueriez-vous votre connaissance de l’échelle EDIN ? (Tracez un trait sur la 

ligne de 0 = pas du tout à 10 = tout à fait) 

 

7) Comment évalueriez-vous votre connaissance de l’échelle EVENDOL ? (Tracez un trait sur 

la ligne de 0 = pas du tout à 10 = tout à fait) 

 

 

 

8) Comment évalueriez-vous votre connaissance de l’échelle NFCS ? (Tracez un trait sur la 

ligne de 0 = pas du tout à 10 = tout à fait) 
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9) Comment évalueriez-vous votre connaissance de l’échelle PIPP ? (Tracez un trait sur la 

ligne de 0 = pas du tout à 10 = tout à fait) 

 

IV. Concernant la PRISE EN CHARGE de la douleur chez le nouveau-né :  

1) Je mets en œuvre des moyens antalgiques NON MEDICAMENTEUX chez un nouveau-né 

présentant des signes de douleur ? (Tracez un trait/curseur sur la ligne) 

 

 Jamais            A chaque fois 

2) Comment évalueriez-vous l’efficacité des moyens antalgiques NON MEDICAMENTEUX ci-

dessous sur les symptômes rencontrés en fin de vie chez le nouveau-né en salle de 

naissance ? (Placez un curseur de 0 = pas du tout à 10 = tout à fait) 

▪ La succion sur tétine      

▪ La solution sucrée  

▪ Le contact vocal      

▪ L’enveloppement manuel      

▪ La proposition d’agrippement  

▪ La présence d’un parent 

▪ Le peau à peau    

 

3) Utilisez-vous, en pratique, un protocole de traitement MEDICAMENTEUX de la douleur du 

nouveau-né en fin de vie en salle de naissance ?    OUI □  NON □ 
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4) Comment évalueriez-vous l’efficacité antalgique des MEDICAMENTS ci-dessous, sur les 

symptômes rencontrés en fin de vie chez le nouveau-né en salle de naissance ? (placez un 

curseur de 0= pas du tout à 10 = tout à fait) 

▪ Paracétamol : 

 

▪ Morphiniques (Morphine, Fentanyl) : 

 

▪ Benzodiazépines (Midazolam) : 

 

5) Comment évaluez- vous la facilité d’utilisation des voies d’administration suivantes de 

médicaments en situation de fin de vie ? (placez un curseur de 0= pas du tout à 10 = tout à 

fait) 

▪ Voie orale 

 

 

▪ Voie intra-rectale 

 

▪ Voie intra-nasale 

 

▪ Voie intra-veineuse 

6) Quels seraient vos besoins pour vous sentir plus à l’aise dans l’accompagnement des nouveau-

nés en soins palliatifs en salle de naissance et de leur famille ? 
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………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………….. 

7) Connaissez-vous des associations d’accompagnement de deuil périnatal ?  

OUI □ NON □ 

a. Si oui, la ou lesquelles(s )?  

…………………………………………………………………………………………………………………………………………

……………………………………………………………………………………………………………………………. 

b. Avez-vous l’occasion d’orienter les parents vers ces associations ? 

…………………………………………………………………………………………………………………………………………

………………………………………………………………………………………………………………………………… 
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__________________________________________________________________________________

RÉSUMÉ : 
Introduction : La démarche palliative chez les nouveau-nés en salle de naissance s’est récemment 
développée et on note une augmentation de fréquence de ces situations au cours des dernières 
années. Les expériences variées des soignants nous amènent à nous questionner sur les moyens 
pouvant être mis en œuvre afin d’améliorer leur bon déroulement. Cette étude a été réalisée auprès 
des soignants des maternités de niveau IIb et III d’Alsace. Les objectifs étaient d’évaluer leur expérience 
et leur ressenti concernant la prise en charge palliative du nouveau-nés en salle de naissance, ainsi que 
leur niveau de formation dans l’évaluation et le traitement de l’inconfort du nouveau-né ; et de 
comparer les résultats en fonction de l’expérience, de la profession et du niveau d’exercice du centre. 
  
Matériel et méthodes : Ces données ont été recueillies à l’aide d’un questionnaire, diffusé dans 4 
maternités d’Alsace, de janvier à février 2023.  

Résultats : Cent vingt-quatre soignants ont répondu. Leur expérience moyenne en salle de naissance 
était de 10,4 ans, et de 5 ans ou moins pour 42% d’entre eux. Soixante-deux pour cent des participants 
ont déjà vécu au moins une situation de soins palliatifs en salle de naissance. Parmi ces derniers, 72% 
estiment que la prise en charge s’est globalement bien déroulée. De façon générale, plus de la moitié 
d’entre eux se sent insuffisamment préparé. Les facteurs suivants étaient plus souvent associés à un 
mal être chez les soignants : le manque d’expérience, une formation insuffisante à la prise en charge 
en soins palliatifs et à l’évaluation de la douleur du nouveau-né, le sentiment de solitude et le manque 
de soutien entre les intervenants, la survenue des situations en garde et le manque de temps pour s’y 
consacrer, le défaut d’anticipation des situations connues, l’urgence de certaines situations et 
l’incompréhension des parents en découlant et enfin la difficulté à faire face aux symptômes de fin de 
vie et à mettre en place un traitement médicamenteux. Les facteurs mis en avant comme associés à 
une expérience plus positive étaient : l’anticipation des situations, la disponibilité d’autres 
professionnels, la présence d’un protocole, le sentiment d’avoir répondu aux besoins du nouveau-né 
et de ses parents. Les pédiatres sont globalement moins en difficulté dans ces prises en charge. Les 
soignants ayant le plus d’expérience sont plus en difficulté sur le plan émotionnel. Il existe aussi des 
différences liées au niveau du centre périnatal et à l’ancienneté des professionnels . 
 
Conclusion : Les soignants se sentent plus en difficulté sur le savoir-être dans l’accompagnement des 
symptômes de fin de vie, avec une différence significative entre sage-femmes et pédiatres. 
L’expérience acquise est un facteur déterminant mais non suffisant dans l’amélioration du vécu des 
soignants prenant en charge les nouveau-nés en soins palliatifs. La coopération entre intervenants, le 
« temps suffisant », l’anticipation et une formation adaptée, appuyées par un protocole de traitement 
sont des facteurs clés pour une meilleure qualité de ces accompagnements. Ces situations ne sont pas 
si rares, et méritent la meilleure des prises en charge.
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