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Introduction

Estimées a 8 a 9 naissances sur 1000 dans le monde (Van der Linde et al., 2011 ; Zheleva et Atwood,
2017), les malformations cardiaques congénitales sont les malformations congénitales les plus répandues a la
naissance. Leur répartition est stable a travers le monde, ce qui « rend le fardeau plus lourd pour les pays a
faible revenu ayant des taux de fécondité élevés » (Zheleva et Atwood, 2017). La chirurgie cardiaque a fait
d’énormes progres et grace a eux, le taux de mortalité a la suite d’une intervention chirurgicale visant a corriger
une cardiopathie congénitale baisse considérablement et il est aujourd’hui estimé que 90 a 96% des enfants
nés avec une cardiopathie congénitale atteignent 1’age adulte (Sekarski et al., 2015 ; Tchervenkov et al., 2008).
Toutefois, la chirurgie cardiaque pédiatrique est I’'une des interventions chirurgicales les plus colteuses
(Mavroudis et al., 2015), mais également comme 1’une des plus difficiles techniquement a accomplir. C’est
pourquoi, les progres spectaculaires et rapides de la chirurgie cardiaque se limitent cependant aux pays dits «
industrialisés ». Pour autant, elle s’est développée en Afrique de 1’Ouest ces 10 derni¢res années. Mais ce
développement reste dépendant notamment d’organisations non gouvernementales (ONG) européennes dont
I’intervention prend trois formes principales : des « missions chirurgicales », durant lesquelles des équipes
médicales se déplacent pour réaliser des interventions chirurgicales sur place a intervalles réguliers ; des «
transferts » ou « évacuations » — de patient(e)s principalement vers I’Europe durant lesquels les enfants
subissent une intervention chirurgicale ; « I’implantation de centres cardiaques apres la formation locale de
leurs professionnels de santé ou leur retour d’études a 1’étranger » (Tchervenkov et al., 2008). Notre étude
portera sur les enfants transférés vers I’Europe. A travers ce choix, il s’agira de comprendre quels sont les
risques et impacts développementaux théoriques des nourrissons d’Afrique de 1’Ouest en transfert vers
I’Europe pour des chirurgies pédiatriques. Nous nous interrogerons aussi sur les moyens a mettre en ceuvre
pour les mitiger.

I Contexte de prise en charge
Dans son étude anthropologique, Vaucher en 2023, relate les témoignages des familles concernant la
découverte de la maladie, point de départ de la prise en charge.

Meére : « Elle avait la poitrine un peu enflée, et la respiration n’allait pas trop non plus, c’était un peu
accéléré. Mais quand j’ai demandé¢ ils [médecins] m’ont dit que tout allait rentrer dans 1’ordre. On est restés
comme ¢a jusqu’a ce qu’elle ait eu quatre mois. A quatre mois elle a commencé & ne plus manger, elle ne
voulait plus du tout manger, le sein, tout, elle refusait. Elle maigrissait beaucoup beaucoup. »

Pére : « Aussi, elle transpire beaucoup. A peu d’effort physique elle se met déja a transpirer, surtout la
nuit ». Ces inquiétudes parentales seront le point de départ d’un long chemin vers 1’espoir de la guérison. Les
trajectoires thérapeutiques seront hybrides avec une orientation vers les médecines traditionnelle, spirituelle
et/ou biomédicale. C’est une « course contre la montre » qui se met en place selon Nancy Worthington (2015)
malgré toutes les difficultés économiques ou émotionnelles auxquelles les familles doivent faire face.
L’opération des bébés reste le « seul choix possible » et les parents ne font pas longues réflexions puisque

sans cette intervention, celui-ci mourra.



IT La niche développementale de I’enfant, 1a redondance sensorielle et les liens d’attachement.

1- La niche développementale

La « niche de développement » a été congue a I’origine par Super et Harkness en 1986. Leur étude a
permis d’analyser et de rendre compte de la complexité du développement humain. L’enfant est en constante
relation avec son environnement au cours de son développement. La niche du développement met en évidence
les caractéristiques du milieu dans lequel vit I’enfant, son adaptation continuelle de ce milieu a ses besoins.
Ce milieu le faconne selon trois composantes. L’environnement physique et social c’est-a-dire le milieu
matériel dans lequel I’enfant vit ; les pratiques éducatives des parents ou caregivers ; les croyances parentales
c’est-a-dire les idées que les parents se font du développement de 1’enfant.

2- Le modéle éco culturel

Dasen en 2007 complétera ce modele en y intégrant le modele éco culturel de Berry préconisant
d’étudier le comportement selon des processus de transmission culturelle et d’acculturation. Selon I’auteur, la
culture est une réponse fonctionnelle et une adaptation au contexte écologique. Son modele écologique
composé de systemes qui reprend le modele de Bronfenbrenner en écologie du développement ; la théorie de
Bronfenbrenner est surtout connue par la modélisation des emboitements des milieux qui interagissent entre
eux. L’idée centrale repose sur le fait que I’environnement, au sens large, influence le sujet, et plus
particulierement le développement de I’enfant. Cet environnement est constitué¢ d’un microsystéme (1’enfant
et la meére), mesosystéme (école, famille), exosystéme (la définition de régles) et macrosysteme (la vie en
société).

3- La multimodalité et la redondance sensorielle

L’impact de I’environnement sur le développement de I’enfant implique une multimodalité et une
redondance sensorielle. En effet, les bébés explorent les propriétés de leurs propres actions et des objets selon
des expériences multimodales synchronisées (Jouen et Molina, 2007). Le nouveau-né¢ découvre son
environnement via des expériences disjonctives et hétérogénes selon chaque modalité sensorielle et du
mouvement synchronisé a cette activité perceptive. Selon Pick en 1986, la perception multimodale permet de
guider, voire d’anticiper, le développement des conduites exploratoires. Cette organisation en multimodalité
permet une redondance perceptive assurant une organisation et une structuration du réel.

Le fonctionnement inter sensoriel les premicres années de la vie ont fait ’objet de nombreuses études
et concernent bon nombre de relation (Rose et Ruff, 1987 ; Meltzoof, 1990 ; Spelke, 1984). Les premicres
preuves du fonctionnement multimodalitaire ont été explorées par Wertheimer en 1961 : son étude constate
qu’a 3 minutes de vie I’enfant oriente ses yeux vers un clic sonore.

Ces recherches sur la redondance sensorielle s’inscrivent dans la vision d’un bébé fonctionnel, traitant
des informations complexes, observant, déduisant, expérimentant. La série documentaire de Bernard Martino
en 1984 « le bébé est une personne » corrobore ce postulat : le bébé entend, voit, ressent et interagit dés sa vie
feetale. La cognition de I’enfant et ses compétences socio-émotionnelles sont incarnées, situées et dynamiques

deés la vie feetale et selon une continuité transnatale selon son contexte environnemental.



4- Les liens d’attachement

La théorie sur les liens d’attachement a été développée par John Bowlby en 1957. Il explique le caractere
fondamental et capital du lien mére-enfant. Selon lui, I’homme est doté d’un systéme d’attachement c’est-a-
dire une tendance innée a développer des comportements favorisant la mise en place et le maintien du lien
avec la mere. Il le considére comme un besoin primaire. L’état de dépendance du bébé implique une relation
a ’adulte vitale. D’ailleurs, plus le sujet est dépendant, plus la relation avec la figure d’attachement s’avére
indispensable. C’est pourquoi le bébé a besoin de soins trés rapprochés. Les systémes d’attachement et
d’exploration s’activent donc en alternance. L enfant explore puis se référe a sa figure d’attachement. Mary
Ainsworth en 1967 approfondira le systeme d’attachement de Bowlby avec la notion de base sécurisante. Au
départ, cette base sécurisante correspond a la présence et la proximité de la figure d’attachement. La présence
de la mére permet au bébé d’explorer son environnement et s’intéressent aux objets et personnes qui
I’entourent. Cette base sécurisante deviendra au fil du temps une ressource interne qui permet au sujet de se
sentir en confiance dans différents périples. Ainsi, I’enfant assimile de nouvelles expériences selon les
modeles internes opérants qu’il a assimilé de maniére sécuritaire grace a la présence de sa figure
d’attachement. Des travaux suggerent méme que les expériences d’attachement seraient a la source « d’une
confiance épistémique » c’est-a-dire sur la capacité de s’appuyer sur autrui pour apprendre et comprendre le
monde social par I’authenticité et la pertinence des échanges avec lui (Fonagy, Luyten, Campbell et Allison,
2014).

Ainsi, I’enfant se développe dans un ensemble de systémes qui le fagonne et le construit, une niche
développementale, selon une redondance multimodale et avec un systéme d’attachement lui conférant une
ressource interne et une base sécurisante. Il s’agit alors tout naturellement de s’interroger sur les conséquences
des modifications qu’engendrent une rupture brutale du bébé avec son environnement sensoriel, kinesthésique
et d’attachement. Les liens d’attachement préalables, méme solides, sont-ils suffisants pour que les bébés
puissent vivre ce parcours imposé par la maladie, selon la littérature ?

III Rupture et transfert

Bien que les transferts de nourrissons sans 1’un de ces parents soient pratiqués depuis de nombreuses années
par des ONG, nous n’avons pas trouvé d’études sur I’impact de cette séparation sur le développement du bébé
et sur ses émotions. C’est pourquoi, nous baserons notre cadre théorique en nous référant aux recherches
concernant la séparation des enfants placés et hospitalisés.

La majorité des enfants transférés ont rarement été séparés de leurs parents. En effet, culturellement, la plupart
des bébés d’Afrique de I’Ouest ne cotoient pas les creches ou nourrices. Ils sont majoritairement gardés par
leur mére ou le cercle familial vivant sous le méme toit. Lorsque le « ok départ » a été validé par les ONG, le
voyage est organisé rapidement. Le rendez-vous est pris avec la délégation présente sur place. Les parents
accompagnent le bébé a I’aéroport ; celui-ci est remis a un bénévole qui effectuera le transfert en avion. Le
jeu des correspondances aériennes nécessitera généralement un changement de bras lors du changement
d’avion. Parfois, le bébé endormi au moment du départ, se réveillera dans I’avion avec cet inconnu et ce milieu

totalement nouveau.



Une fois le long périple aérien terminé, le bébé est accueilli par des infirmiéres et un responsable de ’ONG a
I’aéroport. Un rapide bilan sera effectué pour confirmer le transfert en voiture vers 1’hopital par le référent de
I’ONG. L’enfant change de bras, puis sera accueilli par le personnel des urgences ; une succession de plusieurs
personnes pour vérifier les constantes. Rapidement, et malgré les 12h de déplacement, le balai des examens
démarre avec son lot de changements de praticiens : test nasal covid, prise de sang, sonde urinaire,
radiographie, échographie et si ’enfant ne s’est pas hydraté suffisamment une sonde naso-gastrique sera
posée. Tant de soins invasifs que du personnel qui défile. Certaines ONG feront appel a un(e) bénévole pour
accompagner le bébé sur ce parcours de soins a I’arrivée. C’est environ 10 personnes différentes, et
culturellement différentes selon les standards de I’enfant, qui vont s’activer autour de lui. Une fois les examens
passés, le bébé sera monté a 1’étage, couché dans un lit a barreau a hauteur. Il dormira seul dans une chambre,
monitoré par les capteurs cardiaques. Concernant le séjour hospitalier, les bébés auront des visites de
bénévoles qui se succederont et le suivi quotidien des infirmicres du service selon leur planning professionnel.
11 finira son sé¢jour en famille d’accueil.

1- Rupture dans les liens d’attachements

Le développement et la sécurité du bébé sont trés dépendants de la qualité du parenting qu’il recoit. Le bébé
ne dispose pas de 1’appareil psychique nécessaire pour faire face aux angoisses. Il a besoin de la capacité
psychique de contenance de sa mére ou de son caregiver pour les contenir, les réguler et les transformer
(Houzel, 1999 ; Bick, 1968 ; Bion, 1979 ; Golse, 2006). Dans le contexte évoqué, le bébé, privé de son parent
ou d’un caregiver de référence, n’a pas les compétences psychiques pour élaborer une stratégie de coping.
D’autant que le départ se fait rapidement sans préparation préalable a la séparation. Or, la théorie de
I’attachement éthologique suggere que la détresse de séparation est plus intense quand le départ du parent
n’est pas prévu (Bowlby, 1980 ; Soufre et Waters, 1977). D’autre part, une longue expérience de séparation,
peut exacerber la détresse du bébé en minant sa confiance dans la disponibilité du parent. Autant une certaine
expérience de la séparation peut étre nécessaire pour que le nourrisson comprenne et puisse avoir confiance
que le parent reviendra bientot, alors que les séparations prolongées peuvent avoir I’effet inverse ; 1’enfant
¢tant limité dans sa mémoire et sa capacité de représentation, les séparations prolongées peuvent empécher le
bébé de se développer avec confiance (Jacobson et Wille, 1984). Par ailleurs, les études de Cainrs en 1979
montrent qu’une relation mere-enfant trés focalisée pourrait rendre 1’adaptation ultérieure a la séparation plus
difficile. C’est souvent le cas des bébés transférés, les mamans trés angoissées de la maladie de leur enfant
sont en constante présence aupres de celui-ci, ¢’est pourquoi la séparation est d’autant plus difficile. C’est
seulement a 18 mois que 1’age de la détresse a la séparation commence a décliner surtout si ceux-ci sont
solidement attachés (Jacobson et Wille, 1984).

2- Rupture sensorielle

Du fait de la neuroplasticité cérébrale, les premieres années de la vie sont des temps extrémement réceptifs a
I’impact environnemental. Au cours de cette période, un nombre croissant de réseaux neuronaux et de
connexions synaptiques se développent et se multiplient a I’occasion des expériences de vie du bébé (Mascaro

et al., 2012).



Du point de vue auditif, la modalité sensorielle est sollicitée des la vie feetale. Les chercheurs ont d’ailleurs
démontré que les bébés préferent leur langue maternelle a toute autre langue (Mehler et al., 1988). Ils sont
aussi capables d’apprentissages auditifs puisqu’a la naissance, ils adaptent leur succion non nutritive pour
déclencher la comptine répétée par leur mere (DeCasper et Spence ; 1986). Toutefois, dans notre contexte
d’étude, I’enfant n’a plus acces a cette sécurité auditive caractérisant la présence de sa mere.

Du point de vue de la vision, les bébés peuvent reconnaitre le visage de leur mere dés 3 jours (Pascalis et al.,
1995). Le nouveau-né est capable d’apprendre de nouveaux visages trés tot. Les bébés de moins de 6 mois
sont capables de discriminer des visages individuels humains. Ils deviennent trés vites experts en
reconnaissance de visage. Il y aurait méme une spécialisation ethnique un peu plus tard, confirmée par IRMF
(causasien/africain) (Kelly et al., 2005). Dans notre contexte d’étude, selon I’age, les bébés ont tout a fait la
capacité de différencier les différents visages qui s’activent autour de lui et se succédent. Le substitut maternel
mis en place dans notre contexte est discriminé par I’enfant qui ne peut donc pas se référer a une équivalence
d’identification visuelle maternelle ou figure d’attachement de référence.

Du point de vue kinesthésique, les bébés transférés ont tous des modes de maternage spécifiques a leur mere.
Prenons I’exemple du portage dans le dos que 1’on retrouve chez la plupart d’entre eux. Cette modalité
kinesthésique n’est pas pratiquée au sein de 1’hdpital. Pourtant, le bébé adopte des attitudes corporelles
différentes selon la maniére qu’il est porté par une personne. Ainsi, le tonus, I’engagement corporel et la
vigilance attentionnelle seront modifiés (Schaal et al., 2019) dans notre contexte.

Du point de vue de la communication, I’interaction face a face est le berceau de toutes les capacités sociales
futures. L’espace de rencontre intersubjectif n’est possible qu’a travers un lien réciproque (Trevarthen et
Aikten, 2003). Le nouveau-né synchronise son comportement moteur au discours de 1’adulte (Condon et
Sander, 1974) et il coordonne ses vocalisations au discours de sa mére quand elle lui parle (Dominguez et al.,
2017). L’expérience de la double vidéo de Murray et Trevarthen en 1985 explique d’ailleurs que méme le
bébé de 2 mois et sa mere en situation de face a face par un systeme de caméra peuvent interagir, méme sans
la présence physique. Pour son développement social, le bébé s’appuie donc de ’espace intersubjectif et de
I’attention conjointe qu’il trouve aupres de sa mere ou de son caregiver de référence et qu’il n’a plus en période
de transfert.

3- Rupture de I’allaitement

L’olfaction joue également un role important dans la régulation émotionnelle et motivationnelle. Les études
montrent que les bébés sont capables de discriminer 1’odeur du sein de leur mere parmi d’autres odeurs de
femmes allaitantes (Schaal, 2016). Le sein de la mére émettrait des odeurs attractives, qui, si elles sont
supprimées, inhibe les réponses d’attractions et accélére I’expression des pleurs (Doucet, Soussignan et
Schaal, 2007). Par ailleurs, cette odeur est associée a diverses entrées sensorielles concomitantes, selon la
redondance sensorielle, comme la chaleur de la peau, la voix, le remplissage gastrique, le rassasiement ou les
caresses maternelles (Schaal et Durand, 2012). Au-dela de I’aspect nourricier, 1’allaitement est un lien profond
entre la mere et le bébé ; le sevrage n’ayant pas eu le temps de se mettre en place, ¢’est une rupture complete

et brutale qui s’opéere dans ce contexte d’étude.



4- Le nourrisson, la maladie, les soins invasifs et [’hospitalisation

Les temps d’hospitalisation sont signes d’un grand nombre de soins invasifs et douloureux. Des études ont
montré qu’un enfant, dés son plus jeune age, subit entre 6 et 15 soins douloureux par jour a I’hopital (Holsti
et Grunau, 2010 ; Stevens et al., 2011). Parmi les soins invasifs, les plus usuels sont les injections, les prises
de sang, les poses de cathéters ou les sondes. Méme la prise de température est considérée comme invasive
(Rennick et al., 2002). Ces gestes vont avoir un impact physique et physiologique ; c’est une source de stress
chez I’enfant (Rochat et Zanardi, 2016), une effraction physique et psychique. Par ailleurs, selon Chevrel et
al., en 2008, I’enfant ne percoit pas la douleur de la méme manicre que I’adulte. L’enfant ne comprend pas
I’¢étiologie de la douleur, ne parvient pas a analyser pourquoi il la ressent mais s’en souvient. Ainsi, il est
capable de détecter les situations pouvant engendrer de la douleur (Ball et Bindler, 2010). Le souvenir de la
douleur lors des soins invasifs peut avoir des conséquences a long terme pour I’enfant (Noel et al., 2012).

De plus, dans notre contexte d’étude, les parents ne sont jamais présents. Pourtant, les pratiques ont évolué
avec un nouveau modele « family care center » dont la conception est la présence requise des parents, si ceux-
ci sont d’accord. En effet, la plupart des études estiment que la présence d’un parent diminue I’anxiété de
I’enfant (et inversement) (Doyle et al., 2000 ; Cavender, 2004). Par ailleurs, les études de McGill considérent
la santé comme un processus social qui inclue des ressources interpersonnelles et un processus d’apprentissage
(Pépin et al., 2010). Le parent est donc tenu comme outil d’apprentissage permettant a I’enfant & mieux gérer
sa douleur et son anxiété durant un soin invasif ; outil inaccessible dans notre contexte d’étude.

5- Un stress physiologique et psychique

Les études des éthologistes et psychologues montrent que le systéme sensoriel (visuel, auditif,
somesthésique...) et les systémes plus complexes comme les fonctions cognitives et émotionnelles, présentent
¢galement des périodes critiques dans leur développement (Hentsch, 2004). La sensibilité, la réceptivité et
’attention des donneurs de soins au début de la vie sont cruciales pour aider bébé a réguler ses émotions ainsi
que I’activité du cortisol. L’absence d’un caregiver disponible et sensible aux besoins spécifiques et culturels
de I’enfant, conduit & une activation de I’axe HPA et induit une ¢élévation des niveaux de glucocorticoides
(Gunnar et Donzella, 2002) dans les situations de stress dues a un contexte anxiogene. Le contexte de transfert,
de rupture d’enveloppe physique et psychique culturelle, les soins invasifs ou I’adaptation a des caregivers
multiples sont des facteurs de stress anxiogenes importants pour le bébé. La réponse somatique aux situations
de stress se traduirait alors par des processus physiologiques comme la tension artérielle ou la fréquence
cardiaque et par des processus hormonaux avec 1’adrénaline et le cortisol. Face a ce stress, 1’étre humain fait
appel a son cortex pré frontal avec la mémoire épisodique et aux fonctions cognitives pour choisir une réponse
appropriée mais celles-ci ne sont pas opérationnels en début de vie ; c’est le donneur de soin qui assure cette
réponse et offre une réponse adaptative. Or, la récurrence des changements de caregivers n’offre pas cette
stabilité de réponse dans notre contexte d’étude pouvant activer le systéme du stress.

6- Une rupture accentuée par I’aspect transculturel

Les parties précédentes nous ont permis de comprendre qu’au regard des fonctions sensorielles et

kinesthésiques du bébé, la rupture brutale avec son environnement n’est pas anodine pour ’enfant. Nous



pourrions faire le paralleéle au vécu de la migration : la culture comme enveloppe psychique indispensable a
1I’équilibre psychique et a la construction, selon Tobie Nathan (1986), est rompue par la migration, le déplacement.
Le bébé¢ a les capacités sensorielles de vivre les changements mais il n’est pas équipé psychiquement pour s’y
adapter sans la présence de sa figure d’attachement. Par ailleurs, la transculturalité pourrait accentuer cette
rupture déja universellement difficile pour tout bébé. En effet, c’est tout un monde sensoriel différent auquel
le bébé transféré est confronté. Du point de vue auditif, il n’a plus acces aux voix familieres et ni a la mélodie
de sa langue maternelle. Méme les mots de base qu’il pourrait utiliser ne sont pas compris par les différents
caregivers, a cause de I’obstacle de la langue. Du point de vue visuel, la discrimination ethnique est bien
présente ; certains enfants n’ayant jamais vu de peau blanche ou rarement, jusque-1a. Du point de vue olfactif
et gustatif, le lait maternisé est introduit parfois sans transition ou les plats mixés a base de produits de base
différents sont inconnus pour les bébés. Les farines de base du pays d’origine, ne sont pas proposés a I’enfant,
pourtant familier avec celles-ci. Du point de vue de I’endormissement et du sommeil, dans leur quotidien le
bébé¢ passe ses nuits sur une natte par terre ou un lit mais entouré de ses parents et sa famille, bercé par les
bruits environnants, a une chambre seule, dans un lit fermé a barreaux, en hauteur dans le silence pesant de la
nuit. Nous pourrions aussi évoquer 1’habillage parfois renforcé en Europe a cause du climat pour des bébés
adaptés a des climats plus chauds ; une enveloppe corporelle modifiée.

C’est donc une rupture sensorielle importante mais aussi culturelle que doivent vivre ces nourrissons sans leur
figure d’attachement de référence.

Il s’agit alors de s’interroger sur la mani¢re de mitiger ces risques tout en s’adaptant aux contraintes du

contexte ? Qu’est-il possible de mettre en place ?

IV Méthodologie

1- Participants
Notre étude portera sur 30 enfants 4gés de 1 a 20 mois, gargons et filles, transférés pour des cardiopathies
simples ou complexes, sur une période de 18 mois. Les bébés proviennent du Sénégal, de Guinée, de
Mauritanie, du Bénin, du Togo et du Mali. Tous ont ét¢ transférés sans leurs parents. Ils sont issus de milieux
socio-économique défavorisés ou moyens.

2- OQutils et procédure

Des outils et des actions spécifiques ont été mis en place apres une période de 3 mois d’observation afin de
prendre connaissance du contexte et du vécu des bébés.
Puis, en accord avec le personnel soignant et le responsable du projet humanitaire, différentes actions ont été
mises en place au regard du cadre théorique évoqué précédemment.

a- La transmission du maternage et du savoir / savoir-faire parental : famille d’accueil
Pour répondre aux besoins sensoriels, kinesthésiques, a la contenance corporelle et aux besoins de continuité
de maternage, des familles d’accueil ont été recrutées pour accompagner le bébé de 1’arrivée aéroport jusqu’au

retour dans son pays. Il est demandé a la famille d’accueil d’étre présente a chaque étape du parcours : arrivée



aéroport, soins aux urgences, présence a I’hopital et convalescence a leur domicile. Ils ont la possibilité¢ de
dormir a I’hopital comme le feraient des parents.
De plus, des visioconférences préparatoires sont organisées avec la famille de I’enfant. Une réunion de réseau
transculturelle avec chacun des partenaires :

- En Europe : la psychologue référente du projet et la famille d’accueil

- Aupays : le chef de projet local, les parents de I’enfant et I’enfant
Ces temps de discussions permettront a chacun d’apprendre a connaitre les habitudes de 1’enfant. C’est aussi
un temps fort pour les parents de « confier psychiquement » leur bébé. Les parents pourront transmettre les
habitudes alimentaires, les modes d’endormissement, le rythme habituel, des jouets appréciés de 1’enfant ou
des comptines/berceuses habituelles. Par ailleurs, pour assurer cette continuité de maternage pendant le séjour,
un groupe WhatsApp sera créé avec les participants suivants : famille d’accueil, parents, psychologue de
I’organisation, chef de projet pays et un interpréte au besoin. Le chef de projet local reste un interlocuteur
fondamental adoptant le réle de médiateur transculturel pour accompagner les équipes en Europe. Un bilan
sera effectué avec chacun des interlocuteurs concernant le processus mis en place a I’issue de la prise en charge
de chaque bébé.

b- La voix enregistrée et la musique de référence
Le béb¢ ayant la capacité de différencier la voix de sa mere et les mélodies usuelles qu’il écoute, des « boites
d’enregistrement » ont été mises en place. Les mamans ou papas s’enregistrent via leur téléphone (des phrases
et/ou des berceuses). Les audios nous sont transmis et ils sont enregistrés dans les boites d’enregistrement
adaptés aux enfants qui seront déposés dans les berceaux. Les familles d’accueil, le personnel soignant et, au
besoin, les bénévoles caregivers liront les pistes audios, pendant les moments clés, définis avec les parents
lors des visioconférences préparatoires. Si cela s’aveére nécessaire, des nouvelles pistes audios pourront étre
envoyées sur les groupes WhatsApp communs afin de nourrir 1’enfant de nouveaux vocaux.
Un bilan sera effectué avec chacun des interlocuteurs concernant le processus mis en place a I’issue de la prise
en charge de chaque bébé.
c- La vidéoconférence bébé/parents

L’expérience de la double vidéo de Murray et Trevarthen en 1985 a été reprise puisque le bébé est en capacité,
selon son age, d’interagir par synchronie avec sa mere. Grace a la mise en place des groupes WhatsApp, des
rendez-vous sont pris avec les parents, de maniere réguliére ou a la demande, pour faire des visioconférences
WhatsApp avec I’enfant et en présence de la famille d’accueil. C’est un temps pour les parents de voir leur
bébé, lui parler, le rassurer, lui chanter une comptine/une berceuse. C’est aussi un temps pour le bébé de
maintenir un contact auditif, visuel et un accordage parental. Un bilan sera effectué¢ avec chacun des

interlocuteurs concernant le processus mis en place a I’issue de la prise en charge de chaque bébé.

V Résultats
Concernant la transmission du maternage par la mise en place de famille d’accueil et d’un réseau de

communication qui s’articule autour, I’expérimentation est réussie. 80% des bébés ont bénéficié de ce



dispositif dans une période de 12 mois. Pour la plupart, des familles d’accueil déja en place ou nouvellement
recrutées ont été présentes a chaque étape. Les préconisations ont été bien recues par les familles d’accueil.
En effet, elles ont exprimé leur malaise en se mettant a la place de ces parents, séparés de leur bébé. Ils
évoquent qu’ils seraient incapables de laisser partir leur propre enfant. Lors de nos entretiens bilan et lors des
temps de visite informelles, les familles d’accueil ont exprimé leur soulagement d’étre en contact avec ces
parents répondant a un sentiment de culpabilité de « voler » I’enfant d’une famille. Bien que la rencontre avec
I’altérité soit parfois déroutante pour certains, ils ont, pour la majorité, adhéré totalement au principe. Seule
une famille d’accueil a exprimé fortement I’inutilité¢ de ce besoin infantile et parental.

Du point de vue des chefs de projets en délégation locale, I’adhésion a été majoritaire. Ils ont organisé les
réseaux transculturels et ont joué leur role de médiateur transculturel en expliquant, aussi, les conceptions de
maternage du pays d’accueil. Un échange réciproque permettant de se comprendre les uns les autres, dans
I’intérét de I’enfant.

Du point de vue des parents, tous ont montré un intérét majeur pour cette préparation en amont et les contacts
réguliers. IIs se sont, pour la plupart, déplacés en délégation malgré, parfois, une longue distance. D’ailleurs,
dans une délégation, la cheffe de projet a clairement vu le nombre de consultations avec la psychologue
diminué apres la mise en place de la procédure.

Du point de vue des enfants eux-mémes, la grande majorité ont montré un attachement sécure avec leur
nouveau caregiver de référence. Apres une adaptation difficile d’environ 48h, ils se sont adaptés tant au niveau
du rythme journalier que dans leurs échanges avec leur famille d’accueil (sourire, attention, bras tendus,
accordage réciproque, pleurs vite rassurés).

Du point de vue de ’ONG, 1’équipe considere que c’est un processus effectif, peu coliteux et accessible. Une
connexion WhatsApp suffit ainsi qu’une bonne coordination. Le seul frein réside dans les habitudes
préalables ; il a ét¢ difficile d’accepter pour certains membres de 1’équipe le changement car « on n’a toujours
fait comme ¢a ».

Concernant la mise en place des audios, la encore, I’expérimentation a été bénéfique. Les parents,
majoritairement les mamans, ont transmis des audios : leurs voix, leurs comptines, leurs berceuses. Les
familles d’accueil les ont utilisées de maniére plus ou moins importantes ; certaines ayant été déstabilisées par
les pleurs de I’enfant a I’écoute de leur maman. Le transfert des audios WhatsApp vers 1’enregistreur pour
enfant s’est fait facilement et a vite été pris en main par les caregivers. Certains ont fait le choix d’utiliser
uniquement les audios WhatsApp. Du coup, en I’absence des familles d’accueil a ’hopital, les audios n’étaient
pas accessibles ; un frein pour assurer la continuité avec I’enfant notamment pour I’endormissement.
Concernant les visioconférences, elles ont été bien recues par 1’ensemble des partenaires et les parents. Les
enfants montraient de 1’attention et des sourires dans cette échange synchronique. Toutefois, ’instabilité des
réseaux au pays ou la non-planification des rendez-vous impliquent une disponibilité constante des parents ;
or I'utilisation de WhatsApp nécessite des données mobiles qui, par soucis d’économie, ne sont pas toujours
activées par les parents. Ils étaient donc difficiles a joindre. Par ailleurs, certaines familles n’avaient pas les

moyens financiers d’avoir un téléphone permettant ces visioconférences ; une iniquité liée a un contexte socio-



¢conomique. De plus, certains bébés qui avaient, sans doute, trouvé une forme d’adaptation, se sont mis a
pleurer a I’écoute d’un de leur parent. Malgré tout, nous retiendrons I’exemple de Sourire, 13 mois, dont la
famille d’accueil nous a contacté pour de gros problemes d’endormissement du bébé accueilli. Nous avons
préconisé un échange avec la maman qui lui a réexpliqué qu’elle n’était pas loin, qu’il devait étre « un gentil
gargon » avec maman Marie (certaines mamans n’hésitent pas a parler de 2™ maman au bébé concernant la

maman d’accueil). Le soir méme, le bébé faisait des nuits tranquilles jusqu’a la fin de son séjour.

VI Discussions

Rompre avec son milieu développemental et affectif peut affecter le nourrisson ; une rupture sensorielle et
culturelle ; une effraction physique et psychique des le début de la vie de cet enfant venu d’ailleurs. Un voyage
vers la vie qui n’est pas anodin. Pourtant, I’enfant est capable de développer des compétences adaptatives ; un
processus de résilience peut s’engager chez les patients face au traumatisme de la maladie et de son
hospitalisation. C’est ce qu’exprime Kozminski (2015) sur la maladie de sa fille : « La maladie n'est méme
pas un refrain qu'elle fredonne mais un passage obligé, un détour de sa courte vie qu'il lui faut déja prendre et
qu'elle découvre au fil des jours en le faisant sien ». Les enfants intégrent donc cette situation a leur vie. En
effet, comme 1’explique Romano (2013), « lorsque 1'événement traumatique fait irruption dans la vie de
l'enfant et qu'il vient tout bouleverser dans son corps, [...] dans son cadre de vie, I'enfant tente de s'y adapter
en intégrant cette réalité dans son univers ». En effet, la rupture sensorielle et culturelle est vécue et exprimée
par ’enfant par ses pleurs, son agitation ou parfois son mutisme. Nos observations montrent un effet bénéfique
des outils mis en place sur les bébés notamment en leur offrant une stabilité de caregivers et un maintien de
contacts parentaux. Cette stabilité humaine permet surtout une stabilité environnementale et d’attachement,
besoin primaire et vital ; un support dans ce traumatisme développemental.

Pourtant, le processus de résilience observé chez les bébés ne signifie pas que leur souffrance est effacée,
négligée ou négligeable. « Les individus résilients ne sont pas invulnérables et conservent une cicatrice de
leurs blessures » mais « le sujet qui a été blessé va reprendre un autre type de développement et pourra garder
trace du traumatisme, sans pour autant étre anéanti par les effets délétéres » Anaut (2008). Alors, méme si la
résilience permet aux enfants de ne pas succomber au traumatisme, elle ne 1’efface tout de méme pas et la
mémoire psychocorporelle, au moins en partie, et persiste.

Par ailleurs, les outils ne sont pas efficaces pour tous les enfants. Certains ont maintenu des signes d’inconforts
(pleurs, agitations, agrippement, refus d’alimentation ou d’hydratation, dépressivité). De plus, les parents
n’ont pas tous acces aux outils numériques de communication ; un besoin fondamental auquel il faut répondre
au risque de créer des inégalités et inéquités pour les parents. Nous pourrions aussi évoquer les cas les plus
extrémes ; les bébés transférés dont 1I’opération n’a pas réussi, en situation de soins palliatifs. La loi du 25
avril 2005 relative aux droits des malades et a la fin de vie, dite loi Leonetti, est venue introduire dans le
contexte de la néonatologie les principes des soins palliatifs face a la fin de vie des nouveaux-nés : interdiction
de I’obstination déraisonnable, collégialité¢ des décisions pour la limitation et I’arrét des traitements de survie,

primauté du confort du malade mais aussi une place essentielle de I’entourage, la mise en valeur du temps



qu’il reste a passer ensemble et un soutien dans I’expression des liens d’attachement. Les outils mis en place
ne peuvent y répondre.

Enfin, bien que notre étude soit orientée autour du vécu du bébé ; nous avons pu observer des comportements
changeants chez les caregivers qu’ils soient soignants, bénévoles ou familles d’accueil. En effet, les outils ont
permis de redonner une place aux parents, méme a distance, qui, avant, été inexistante. Déja pleinement tres
impliqués auprés des bébés, les caregivers se sont aussi engagés pleinement envers les parents. Ils ont pris
soin d’accrocher des photos des parents dans le berceau de 1’enfant. Nous avons pu aussi observer des temps
de verbalisation auprés des bébés « regarde c’est papa, maman, ils pensent a toi ». Bien que la tiche
professionnelle principale des soignants reste le soin, ils ont pris du temps et ont investi les outils. Ils ont pris
beaucoup de plaisir a rencontrer ces parents d’ailleurs via les visioconférences. Une majeure partie a exprimé
leur soulagement dans la mise en place de ces outils pour faire face au vide, a la non-présence des parents
avec lesquels ils travaillent habituellement en pédiatrie. Par-1a, nous comprenons que les outils mis en place
ont répondu a un contre transfert important pour beaucoup de caregivers. Ces bébés transférés seuls sans
parents plongent les soignants et bénévoles dans une projection personnelle. Seraient-ils capables d’en faire
autant ? Seraient-ils capables d’accepter I’inacceptable ; confier son enfant sans savoir comment il reviendra ?
Les outils, semble-t-il, les ont aidés a mitiger ce ressenti : « nous avons le sentiment de respecter ces parents
et de leur attribuer une place, méme minimale, qui leur est due » ; une réponse contre transférentielle

protectrice.

Conclusion

Les outils technologiques réduisent les distances et 1’isolement et peuvent répondre sommairement a
la CNUDE (Convention des Nations unies relative aux droits de 1'enfant) dans son article 102 qui stipule qu’un
« enfant dont les parents résident dans des Etats différents a le droit d’entretenir, sauf circonstances
exceptionnelles, des relations personnelles et des contacts réguliers avec ses deux parents ». Mais ceux-ci ne
remplaceront jamais la contenance parentale et culturelle, essentielle au développement de 1’enfant. C’est pour
cela que les structures hospitali¢res respectent la charte Européenne des droits des enfants hospitalisés « Un
enfant hospitalisé a le droit d’avoir ses parents ou leur substitut aupres de lui jour et nuit, quel que soit son
dge ou son état ». Ainsi, la France a développé ’opération Cigogne pour laquelle des enfants ukrainiens
atteints de cancers ont ét¢ accueilli en France avec leurs proches pour étre soignés puisque ceux-ci n’avaient

plus acces aux soins a cause des conflits.

L’abandon d’outils technologiques au bénéfice de la présence d’un des parents semble donc possible et
répondrait aux besoins fondamentaux du bébé. Cela va dans le sens des préconisations de I’OMS puisqu’en
septembre 2015, 1’Assemblée générale des Nations Unies a adopté le Programme de développement durable
a I’horizon 2030, dont la santé, pour une couverture sanitaire universelle supposant que tous les individus
aient acces a des services de promotion de la santé, de prévention, de traitement curatif et palliatif et de

réadaptation, sans pour autant que le recours a ces prestations n’expose les usagers a des difficultés financiéres
9



et étre soigné ; en conséquence étre soigné de sa cardiopathie congénitale entouré des siens, sans rupture
développementale. En attendant, notre étude confirme le besoin fondamental d’assurer une contenance
culturelle et sensorielle pour ces bébés ainsi que des liens d’attachements solides et qu’il existe des moyens
pour les mettre en ceuvre ; un enjeu essentiel dans leur trajectoire développementale. Les organisations qui

organisent ces transferts d’enfants doivent s’emparer de ces questions importantes.
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