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Les données sur les maternités i disposition des usagers.
Quelles données ? Pour quoi faire ?

- Créé en 2003
- Rassemble une 40aine d’associations
- Agrée pour la représentation des usager:

depuis 2008

Data on maternity hospitals for users: which data, for which purposes?

E. Phan
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Résumé La demande de données répond & deux objectifs
pour les usagers @ d'une part, formation aux femmes
enceintes, pour qui une connaissance du fonctionnement et
des protocoles d'un &ablissement de santé est un moyen de
susciter un dialogue de qualité avee 1'équipe médicale ; d’au-
tre part, d'information collective comme levier 4 I'améliora-
tion des pratiques.

Abstract Users of matemity care need matemity setting
level data for two purposes: first, for informing pregnant
women in order for them to achieve a constructive dialog
with their care providers: and collectively, for impravement
of care. Around year 2000 in Franee, consumers of maternity
care looked for episiotomy rates in each matemity setting,
with no suceess. From this example, the author, as a member

- Activités

- de représentation (national et local)
politique (MdN)
de participation au debat public

de constitution d’'une expertise sur
I'expérience des femmes et des parents

de formation
de soutien en cas de recours

Les représentants d’usagers
dans les réseaux de santé périnatale

Chantal Ducroux-Schouwey, Ainne Eurard
Soizic Guérin-Cauet, Constance Minet, Emmanuelle Phan

Chante) Ducroux-Schoumey, Faisant suite au plan périnatalité de la loi de santé publique
gfﬁﬂ:“ﬁ[’mj’ datant de 2002, le cahier des charges des réseaux de santé
ampmw"’"@mmﬁ de périnatalité réalisé le 30 mars 2006 décrit la place des
Soizic Guésin-Covet, Soint-Aigran usagers de la maniére suivante : « La place des usagers au sein
de Brondiiew (44 enseigrante encnglais.  des réseaux est essentielle et participative. Les usagers sont
soizicge@gmailcom associés aux réunions préparatoires de création du réseau

Constonce Minet, psychoiogue linicenre, 2 . - . .
Mareiie (13 consarcemnergrouonfe 21151 QU'EN tant que de besoin aux réunions organisées par

Emmanutlie Phan, ingérieure, Liré 123, 1€ 1éseau. Un représentant des associations d'usagers concer-
emmanuelie phan ghgmail com nées doit siéger au minimum dans les instances du conseil
d*administration du réseau. Les usagers participent & I'évalua-
tion du réseau. » En 2011, le Collectif interassociatif autour
de la naissance? (CIANE) faisait état d' peine plus d’une douzaine de réseaux de santé en
périnatalité intégrant des représentants d'usagers dans leurs groupes de travail ou dans
leurs comités d'administration.

1. 04[20040022 b, circulaire 7' 2006-151 du 30 mars 2006 refative au
catier des charges national des résesus de sarté en plrinstalite \OR : SANHOBI01 266, paragrashe L&
2.Le 0 estun collectif dassacia 4 pour des usagers dans " el
cisnenet
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Enquéte sur le déroulement de vos accouchements

Depuis 2012
20 000 réponses

0% | |
100%

Données générales

Rappel: vous pouvez remplir autant de questionnaires que d'accouchements.

Vos réponses sont en principe enregistrées au fur et 8 mesure. Si vous étiez déconnectée au milieu du remplissage du
questionnaire, essayez de vous reconnecter: en principe, vous devez retember sur la derniére page remplie.

Cependant, ncus vous conseillons de vous enregistrer en cliquant sur le bouton en bas a gauche "Reprendre plus tard". puis
aprés vous étre enregistrée, de cliquer sur ce b a chaque fin de page.

Si vous rencontrez une difficulté quelconque, n'hésitez pas a nous contacter: questionnaire@ciane.net

* Votre année de naissance

Veuillez une rép

| Veulliez chaisir ... 4 |

* Quel est votre niveau d'études?

Cette question est destinée a voir dans quelle mesure les femmes qui répondent sont représentatives de la population
générale

FTpTy @ i ol

Veuillez une

| Veulliez cholsir ...

“-

* Année de votre accouchement
Veuillez sélectionner une réponse ci-dessous

| Veulltez choisir ... ¢

8 dossiers publiés

Daossiers publiés
Déclenchement et accélération du fravail : information et consenterment & reveir | (avril 2012)

= Communigué de presse | CPResultatsEnguete {4 awril 2012)
= Dossier complet . DeclenchementAccelerationCiane

Discrimination économigue & I"encontre des ligux d*accouchement, une politique qui ne dit pas
son nom (juin 2012)

s Comrmunigué de presse | CP coul accouchements Juin2 312

s Dossier compler. EludeCaouts

Respect des souhaits ef vécu de I"accouchement {seplembre 2012)

= Communigué de presse | CF Soubaits Sepr2012

s Dossier compler | EtudeSouhaits

Sortie de maternité et bien-&tre des femmes (novembre 2012)
o Commuonigué de presse | TP cortie_maternite_Novermbre20132
»  Dossier compler | DossierSartieMateiniteNay2 012

Douleur et accouchement (avril 2013)

s Communigué de presse | CPDouleurdvril2013
»  Dossier cormplet. DossierDauleur

® Infugranhie (1] &HH.IS er gn lragajs

Episiotomie : Etat des lieux ef wécu des femmes [novembre 2013)

= Communigué de presse | CRCiane 1 1Now201 IEpisiotomie
= Dossier complet: Enguédte-épisiotomie-Ciane-2013

Expression abdominale : une pratigue formellement déconseillée toujours en vigueur (mars 2014)
s Communigué de presie .EPCianeMarsZElHEﬂessmn.gdl
s Dossier cormglet | EnguemExgressianAbdmninzle

Quel accompagnement pour les femmes lors de I"accouchement (juillet 2014)

= Communigué de presse. CPACcompagnerent. pd|
= Dossier complet: ClaneDossierAccompagnerment2014. pdl

Ciane, 2015



Depuis 2014, 1500 réponses, un dossier publié en mars 2015

d‘LimeSurve Questionnaire pour les parents d'enfantis) hospitalisé(s) a la naissance

Qui est i I'initiative de ce questionnaire ?

Pour lz premiére fois, une iation d'usagers et une société savante s'unissent d'un projet commun.

S08 Préma, association d'aide aux parents d'enfants prématurés, et la Soclété Frangalse de Néonatalogle (SFN) ont créé ble un groupe de réflexion appelé
le GREEN {Groupe de Réflexion et d'Evaluation de I'Environnement des Nouveau-nés). Ce groupe a pour but d'élaborer des reoommandanons pour améliorer 'accueil
des nouveau-nés & I'hépital.

Le Collectif interassociatif autour de la nalssance (CLANE) s'est joint au projet et a apporté son expertise en matiére d’enquéte auprés des parents.
Quel est le but de ce questionnaire ?

Pour établir ces recommandations, nous avons besoin de connaitre les pratiques des services en France, et surtout comment elles sont vécues par les parents.
Nous avons donc élaboré le questionnaire qui suit.

Qui peut participer a cette enquéte ?

Tous les parents ayant un ou plusieurs enfants, vivants ou non, ayant été hospitalisés 2 la naissance dans un service de néonatologie (réanimation /

soins intensifs / né logie / unité Kang:

Le questi ire est yme et individuel (siles 2 p i épondre, il faut remplir 1 questi ire par p ).

Enfin, veuillez noter que pour beaucoup de questions, nous vous d dons de vous replonger dans vos souvenirs, et cela peut faire remonter des émotions
inattendues... Les questions sont surtout axées sur le ressenti car nous avons besoin de savoir comment les parents vivent les différentes étapes de 'hospitalisation de
leur(s) enfant(s).

Derniéres précisions avant de commencer:

. Prévoyez %2 h environ pour tout remplir.

. Sivous le souhaitez, vous pouvez interrompre le questionnaire et le reprendre plus tard: utilisez pour ce faire le bouton au milieu en bas de chaque page.
Et méme si vous ne ptez pas vous interrompre, vous p utiliser cette possibilité de iére 4 avoir une egarde de vos rép au cas ol un probléme
technique surviendrait.

. Pour ceux qui ont des jumeaux (ou plus) qui ont eu des p assez similaires, répondez aux questions pour les 2 {ou plus) enfants en méme temps (on part
du principe que le parcours étant le méme, le ressenti des p fut le méme). En re he, si les parcours sont trés différents, remplissez 1
questionnaire / enfant.

. Pour certaines questions, on fait appel & votre imaginaire: laissez-vous réver, le but c'est de faire bouger les choses alors voyons grand et loin !

Merci de volre participation !

WM (ARG Ty socieFronsse e Neonmolge

Une longueur d'avance

Ciane, 2015



Bientot accessible en ligne

En répondant & ce guestionnaire, wous nous permetirez de faire avancer la connaissance sur le vacu des femmes et des
couples en ce qui concame le dépistage et le disgnostic prénatals, at vous nous permettrez de faire des propositions afin

daméliorer les pratiques.

Merci d'avance.

3
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Comment les femmes vivent-elles le post-partum?

- Questions sur:
- La durée de séjour et I'appréciation portée sur cette duree
- L’attention portée a la forme physique et psychologique
- L'accompagnement dans les soins a I'enfant
- Le sentiment dans les premiers jours a la maison
- L'information et I'aide pour I'alimentation de I'enfant

- Possibilité de laisser des commentaires a chacune des
douze pages du guestionnaire

- Contexte géneral:
- Baisse progressive des durées de séjour
- Mise en place de suivi a domicile

Ciane, 2015



Caractérisation de I'échantillon

13144 naissances, entre 2011 et 2014

* Plus de primipares

« Un peu plus eéduquées

Enquéte CIANE (2011-2014)

Enquéte périnatale 2010

Répartition par niveau de maternité

* niveaul 30,9% 30,2%

* niveau?2 46,8% 46,8%

* niveau3 22,3% 23,1%
Répartition par statut de maternité

* hopital public 65,7% 64,5%

* Clinigue privée 25,6% 28,2%

*  Maternité PSPH/ ESPIC 8,7% 7,4%
Part des primipares 69,4% 43,5%
Age moyen (redressé pour la parité) 29,2 29,7
Niveau d'études supérieur au bac 63% 52%




8
Une durée de séjour correcte ou trop longue

Appréciation de la durée de séjour
chez les femmes ayant accouché par voie basse

100%
90% T loaa” - - - - — - - - F
32%
80% | | 39% | | 3T | | | L
0% LT,
© Trop longue
50%
& Trop courte
40% & Comme il faut
30%
20%
10%
MH
Primi2j  Primi3j Primid4j Primi5]  Primi 6] Multi2j Multi3j Multidj Multi 5 ulti 6j

55%: correcte, 40%: trop longue, 5% trop courte

Ciane, 2015



Pourguoi les femmes jugent-

elles le sejour trop long?
Analyse de 479 commentaires



Motivations pour raccourcir le séjour

* Rejoindre la famille et bénéficier du soutien du conjoint
« Manque de confort et d’intimité

« Confiance dans leurs capacités de mere

* Un suivi a domicile organisé

Parfois des difficultés a obtenir une sortie précoce

Nous avions programmeé une sortie Nous avions l'accord de suivi a
précoce avec suivi a domicile. A J1, domicile signé par la SF libérale.
le pédiatre a refuseé : "je n'ai jamais Mais la pédiatre nous a menaces
fait ca, je ne vais pas commencer d'hospitaliser de force notre fils en
aujourd'nui”... Sortie a J2 apres une néonat pour nous empécher de

grosse dispute avec le pédiatre, et partir. Je précise gue notre enfant

suivi a domicile nickel en suivant I” allait parfaitement bien... Nous
sommes rentrés au bout de 38h de
lutte et d'intimidations.




La durée du séjour influe-t-elle
sur le bien-étre des femmes?



Durée de séjour et sentiment au retour

Primipares, voie basse (n=6568) Multipares, voie basse (n=3127)
100% [ ) B . ) 100%
80% | EEE S e | 80% “Trésen
ros |l | | J— - | 0% confiance
38% 37% 7% 40% oo - Assez
% T HE B BN B rassurée
50% 0% “Un peu
incertaine
0% 40%
. & Désemparée
30% OuU angoissée
20%
20%
10%
10%
0%
0% 2 jours et 3 jours 4 jours 5 jours 6 jours et
2 jours et 3 jours 4 jours 5 jours 6 jours et moins plus
moins plus

Primipares: 16% desemparees ou angoissees, 31% un peu incertaines

Multipares: 6% désemparées ou angoissées, 10% un peu incertaines



Qu’est-ce qui a une influence
sur leur bien-étre?



Une difficulté maternelle associée a plusieurs eléments

- Primiparité
- Qualité percue de 'accompagnement

Ciane, 2015



Un accompagnement jugé insuffisant

Primipares Primipares assez
désemparees ou rassurées ou tres en
angoissees confiance
Attention a la forme 17% 7%
physique insuffisante
Attention a la forme 42% 15%
psychologique
insuffisante
Accompagnement 42% 21%
soins bebé insuffisant
Accompagnement 43% 2300

allaitement insuffisant

60% des femmes désemparées trouvent 'accompagnement insuffisant
sur au moins un des 4 criteres contre 27% pour les autres femmes



Une difficulté maternelle associée a plusieurs eléments

- Primiparité
- Qualité percue de 'accompagnement
- Vécu de I'accouchement

Sentiment au retour a la maison et
vécu de I'accouchement sur le plan psychologique

30%

25%

20%

i accouchement trés mal vécu
sur le plan psychologique

15% -

& accouchement plutét mal vécu
sur le plan psychologique

10% -

5% -

0% -

Désemparée ou Un peu incertaine Assez rassurée Trés en confiance
angoissée (n=1161) (n=2235) (n=2718) (n=1215)

ciane, 2015



Les motifs associés au désarroi (357 commentaires)
« Une sensation de dépression

A la maternite lors des visites des sages
femmes on me demandait comment ¢ca
allait, mais c'est tout.

Effectivement j'avais entendu parler du baby

blues qui durait quelques jours. Mol ¢ca a
dure pendant lesquelles

d'une sage femme pour m'aider.

Ciane, 2015



Les motifs associés au désarroi (357 commentaires)

« Une sensation de dépression
« Un accouchement vécu comme traumatique

pour mon cas, une
délivrance artificielle et une révision utérine
en trois fois, vécue a Vvif.

Cela m'a valu une profonde dont

je ne suis toujours pas remise, un an apres.

Et une evidente du
déroulement d'un futur accouchement.

Ciane, 2015



Les motifs associés au désarroi (357 commentaires)

« Une sensation de dépression
« Un accouchement vécu comme traumatique
* Des difficultés liées a I'allaitement

Le plus gros du probleme a été l'allaitement : des
sans arréts, perte de confiance,
a force, et puis forcer le bébe

a prendre le biberon le 3eme jour... ca nous a foutu en l'air.

Pour l'allaitement... je ne savais pas si je voulais allaiter ou
pas, plusieurs fois par jour, par des
personnes différentes a chaque fois... j'étais perdue! Jusqu'au
moment ou j'ai dit, c'est bon, j'allaite pas! On

en me disant la posologie a respecter
et en sortant la puéricultrice me dit "bonne vie!!!!"

Ciane, 2015



Les motifs associés au désarroi (357 commentaires)

* Une sensation de dépression

« Un accouchement vécu comme traumatique
* Des difficultés liees a I'allaitement

« L'accompagnement lui-méme

Je n'avais la bas: le fait
gue ces femmes entrent dans ma chambre en frappant a
peine, prennent mon petit et lui administrent vitamines ou
autres en m'expliquant a peine ce qu'elles faisaient etc...
J'avais I'impression que dorénavant mon bébé ne
m'appartenait plus eétant donné gu'on ne me demandait ni
mon avis ni mon accord.

Je n’en ai pas du tout parlé pendant mon séjour, parce que

alors que je
n’avais qu’une idée : ramener mon petit a la maison. Alors je
ravalais mes larmes pour sortir au plus vite.




Les motifs associés au désarroi (357 commentaires)

* Une sensation de depression, frequemment liee a un
accouchement vécu comme traumatique

* Des difficultés d’allaitement

« L'accompagnement lui-méme

* Des problemes physiques

J'al eu des et personne pour
m'aider. Mon état psychologique dépendant surtout de
mon état physique qui était catastrophique, j'ai eu un
retour difficile a la maison.

Impossible d'avoir de rdv (1 mois et demi d’attente) pour
arranger ces qui m'ont en partie

le premier mois, alors que pour la
grossesse c'est tout le contraire: au moindre probleme
méme mineur on s'occupe de suite de votre cas !

Ciane, 2015



Synthese guantitative

Motifs de désarroi invoqués dans les témoignages

& accompagnement

K allaitement

“ baby blues /dépression

& probléme de santé de I'enfant

&~ séquelles physiques de 'accouchement
“traumatisme de |'accouchement

“ conditions de vie & la maternité

~ autre motifs

Ciane, 2015



Que conclure?

- Un pourcentage non negligeable de femmes (notamment
primipares) qui ne se sentent pas tres bien au retour

- Une grande diversité de problemes: physiques,
allaitement, soins au bébé, accouchement mal vécu,
sensation d’abandon...

- L'hdpital sans doute peu adapté pour apporter une
reponse

- L'allongement des durées de séjour n'est pas une solution
a leurs problemes

» la mise en place du suivi a domicile: une chance a saisir
- Une demande exprimée par un certain nombre de femmes
- Des témoignages souvent tres positifs

Ciane, 2015



“J'ai eu un excellent suivi post-partum a domicile, avec des visites quotidiennes
plusieurs jours de suite et
J'estime que j'ai été mieux et plus longtemps suivie qu'en maternite...

“J'étais dans une chambre double a la maternité... ce qui rendait impossible tout
repos. Je suis sortie de I'hndpital exténuée. C'est d'ailleurs moi qui ai demandé a
sortir, je n'en pouvais plus. Je suis sortie sans aucun conseil. Heureusement,
une sage-femme est passé les 4 jours suivant mon retour a la maison, nous
avons pu lui ce qui s'est avéré parce
gue nous nous sentions perdus.

J'étais un peu angoissee les premiers jours mais j'ai eu la chance d'habiter dans
un petit village et la puéricultrice de pmi venait a domicile plusieurs fois par
semaine pour l'allaitement, les pesées de bébé... et était joignable par
telephone le reste du temps, ce qui me permettait de lui poser toutes les
guestions et d'avoir !

Ciane, 2015



Quelles conditions de fonctionnement?

- Intégrer les parents dans la réflexion, la decision et leur
faire conflance -> instaurer une relation de partenariat

- Penser le post-partum de maniere globale avec une
continuité entre accouchement, suite de couches, retour a
domicile

- Intégrer le retour sur 'accouchement: « entretien post-
natal »?

- Faire confiance aux intervenants de la ville -> instaurer
une relation de partenariat

- Conduire des évaluations communes

Ciane, 2015



