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1. Introduction

Chaque année, environ 85 000 nouveaux-nés sont hospitalisés en Allemagne' et prés de 6 500 en
Autriche’. Ces bébés prématurés et/ou malades recoivent des soins médicaux intensifs dans des
hopitaux pédiatriques spécialisés, passant les premiers jours, semaines, voire mois de leur vie dans une
unité de Néonatologie. En pédiatrie, les prématurés font partie du groupe de patients avec les plus

longs séjours a I'nopital *#

Pendant de si longs séjours en hopital, les parents et les familles sont confrontés a des défis émotionnels,
organisationnels et financiers. La majorité des familles concernées sont vraiment bouleversées par la
situation dans I'unité de Néonatologie.>® Outre le meilleur traitement médical possible pour I'enfant,

les soins centrés sur la famille jouent un réle primordial pour soutenir les parents et renforcer le lien
parent-enfant en ces circonstances exceptionnelles. Cela est effectué en favorisant le peau a peau, en
impliquant des le début les parents dans les soins du bébé et en leur donnant I'occasion d'étre avec leur
enfant 24 heures sur 24.”2 Cependant, pour diverses raisons, les parents ou les membres de la famille ne
peuvent pas toujours rester avec I'enfant a I'hopital 24 heures sur 24 ou lui rendre visite. Certains parents
retournent au travail ou sont absents pendant des périodes prolongées pour des motifs professionnels
(par ex. soldats, pilotes, ingénieurs, chauffeurs de PL longues distances). Dans certaines unités de
Néonatologie, la fratrie n'a aucun acces, ou tres limité. En raison de la mondialisation, les grands-parents,
les membres de la famille et les amis peuvent vivre dans un autre pays, ou méme sur un autre continent,
et ne se trouvent de ce fait pas a proximité. De plus, il est possible que les hdpitaux n'aient pas assez
d'espace pour que les parents puissent rester la nuit avec leur enfant ou que la mere requiere elle-méme
des soins intensifs. Des soins complets et centrés sur la famille, et en particulier le séjour (rooming-in)
dans les unités de Néonatologie, ne sont pas encore disponibles dans tous les hépitaux, et leur mise en

ceuvre respective pourrait prendre encore plusieurs années.

Pendant les périodes au cours desquelles les parents ne peuvent pas étre aupres de leur enfant, les
nouvelles technologies telles que les systemes de caméras pour la diffusion en direct dans les unités

de Néonatologie peuvent représenter une option appropriée et utile dans cette situation difficile. En
complément des visites sur place, elles permettent aux parents et aux membres de la famille de rendre
visite «virtuellement» au nouveau membre de la famille par le biais d'une transmission vidéo cryptée sur
leur ordinateur, leur tablette ou leur smartphone pendant le séjour de I'enfant a I'hopital. Les grands-
parents qui habitent loin, la fratrie, ou le parent qui doit retourner au travail peuvent voir leur petit-
enfant, frére ou sceur ou enfant par vidéo. Cela peut réduire les inquiétudes et 'anxiété des parents et

membres de la famille.'®?
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Lors de l'installation et de I'utilisation de telles technologies, il est important d'identifier et de répondre
aux questions et incertitudes qui touchent en premier lieu le personnel soignant, ainsi que la question
de la protection des données.™ A cette fin, un groupe interdisciplinaire d’experts constitué¢ de soignants,
de médecins et de représentants des parents d’Autriche et d'Allemagne s'est réuni pour partager

leurs opinions et leurs expériences, afin de faire la synthese des avantages, défis et exigences liés a
I'établissement et a I'exploitation de systemes de caméras pour la diffusion en direct dans les unités de

Néonatologie. Le présent document examine les questions suivantes :

Quels sont les défis et les exigences associés a I'utilisation des systemes de caméras pour le
flux en direct en tenant compte des besoins des parents et de leur enfant, des soignants et

des médecins, ainsi que de I'nopital ?

Comment les technologies telles que les systemes de caméras pour la diffusion en direct

ément

dans les unités de Néonatologie peuvent-elles fonctionner comme un comp

approprié et utile aux soins centrés sur la famille ?




2. Contexte

2.1. Systemes de caméra pour la diffusion en direct

Les systemes de caméras pour La diffusion en direct dans I'unité de Néonatologie offrent aux parents
de bébés prématurés et/ou malades ainsi qu'aux membres de leur famille 'opportunité de rendre
virtuellement visite a I'enfant via un systeme en ligne sécurisé. Les hopitaux qui proposent ce service
placent de petites caméras pres du lit de I'enfant. Les caméras sont positionnées de telle maniere que
seul I'enfant est filmé et que seules les mains des soignants et des médecins sont visibles. Les parents
et les membres de la famille peuvent ainsi partager les premiers jours et/ou les premieres semaines de
la vie de I'enfant a tout moment et depuis n'importe quel endroit, dans les cas ou ils ne peuvent étre

aupres de Iui.

Lorsque le bébé est admis en unité de Néonatologie, le systeme de caméras est présenté aux parents,
qui recoivent une initiation complete au systeme et a ses caractéristiques. Les parents et les membres
de la famille peuvent saisir un nom d'utilisateur personnel et un mot de passe pour accéder au systeme
en ligne depuis leur domicile sur des ordinateurs, ainsi que depuis des tablettes ou des smartphones,
via une connexion Internet sécurisée et cryptée VPN (réseau privé virtuel) pendant leurs déplacements.
Aucun signal audio n'est transmis ni enregistré. De plus, le systéme offre des fonctions supplémentaires,
y compris I'acces aux signes vitaux actuels, I'évolution la plus récente du poids, de la taille et de Ia
température de I'enfant, la diffusion en direct pendant le jour et la nuit, et une fonction de messagerie
permettant I'échange entre soignants/médecins et parents. Il est primordial que ces caractéristiques

respectent les exigences en matiére de protection des données (se reporter au point 3.1.) et qu'elles

soient coordonnées au préalable avec les parents.




2.2. Pertinence et avantages des systemes de caméras

2.2.1. Pour les bébés prématurés et/ou malades, leurs parents et les membres de leur famille

Les raisons pour lesquelles les parents et les membres de la famille ne peuvent pas toujours rester
avec leur enfant a I'nopital 24 heures sur 24 ni lui rendre visite sont extrémement variées. Les systemes
de caméras pour la diffusion en direct permettent aux parents de voir leur enfant a tout moment, par
exemple le soir avant de se coucher ou le matin juste apres leur réveil. Il s'agit d'une opportunité trés
enrichissante pour les parents, facile a intégrer dans la routine familiale quotidienne. Elle permet a la
famille de vivre avec un certain degré de normalité, méme si I'enfant est contraint de rester a I'hopital.
Ce point revét une importance primordiale pour les parents de bébés prématurés et/ou malades car

leurs inquiétudes liées a la santé de leur enfant et la douleur de la séparation causée par un séjour

prolongé a I'hopital sont tres fortes.'”

Retour d’expérience d’'un membre du personnel d’'une unité de Néonatologie

“La webcam donne aux parents la chance de voir leur enfant, méme s'ils vivent

loin et ne peuvent pas venir a la I'unité de Néonatologie NICU tous les jours. En

tant que soignants, nous savons toujours quand les parents « regardent », parce
que nous activons la caméra puis la dirigeons ensuite vers l'enfant. Les systémes de
caméras pour la diffusion en direct ont fait leurs preuves dans notre service et sont
frequemment utilisés. Ils sont particuliérement utiles pour les péres qui travaillent
car nous sommes également heureux d'activer la caméra le soir ou pendant la nuit
aussi. Ainsi, les péres peuvent souhaiter « bonne nuit » a leur bébé ou le regarder un

peu, méme s'ils rentrent tard du travail.”

Katharina Guski, Hopital pour enfants de Hauner, Munich

De plus, l'utilisation de systemes de caméras pour la diffusion en direct peut renforcer la confiance

des parents dans la prise en charge de leur enfant. Cela peut contribuer a les détendre pendant la
journée, sachant qu'ils peuvent rendre visite a leur enfant «virtuellement» a tout moment, et encourager
I'autonomie et la compétence parentales.'” Si les parents peuvent apercevoir rapidement leur enfant

au moyen de la transmission vidéo dans le cadre de leur routine quotidienne, ils sont plus rassurés sur
I'état de santé de leur enfant, ce qui peut diminuer le stress familial. Outre la réduction du stress familial,
les visites virtuelles ont également un effet positif sur les fréres et sceurs qui sont souvent confrontés a
I'absence des parents', tout particulierement s'ils ne sont pas encore autorisés a rendre visite a leur frere

Ou sceur.
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Cela aide les parents a intégrer leur nouveau-né dans la vie quotidienne de la famille, méme si leur
enfant n'a encore jamais été a la maison. De plus, il est jugé essentiel que les parents de prématurés
recoivent le soutien de leur famille et de leurs amis qui, grace au flux virtuel, peuvent désormais
«rencontrer» le nouveau membre de la famille avant méme que I'enfant ne quitte I'hépital. Il s’y ajoute
que les systemes de caméras peuvent contribuer aux liens parent-enfant: la diffusion vidéo facilite

pour les parents l'intensification du lien avec leur enfant et les aide a s'adapter a leur nouveau role. La
transmission vidéo permet aux parents de se sentir plus proche de leur enfant, les aidant a développer
plus rapidement une relation avec lui.""'>'” Qutre les avantages psychologiques, cela présente des
avantages médicaux pour les parents et I'enfant: les meres ont rapporté que leur débit de lait maternel
était (plus rapidement) stimulé en regardant leur bébé, et que la quantité de lait produite augmentait.'

En outre, une diminution de la durée de I'hospitalisation de I'enfant a également été constatée.'

Rapport d’expérience d’'une mére

“Notre fils est né trop tét et a du étre soigné a l'unité de soins intensifs néonatals pendant plusieurs semaines. Mon
mari et moi avons passé chaque minute libre aupres de lui. Malgré tout, nous avons aussi dd nous séparer de lui

d certains moments. Pendant ces périodes, nous avons pu utiliser un nouveau service : les «visites virtuelles» au
moyen d’une webcam fixée au-dessus de sa couveuse et qui transmettait les images en temps réel. Nous avons
apprécié d'utiliser cet outil, surtout mon mari qui a dd retourner au travail apres deux semaines et qui I'a utilisé
pour apercevoir notre fils pendant sa pause déjeuner. Quoi qu'il en soit, la caméra ne pouvait pas remplacer le
contact direct et les caresses, les cdlins et 'odeur de notre fils. Bien que nous sachions que nous verrions notre fils

au moins virtuellement, il était toujours difficile pour nous de rentrer a la maison en le laissant a I'hépital.”

2.2.2. Pour les soignants, les médecins et I'hopital

Les soignants et les médecins peuvent avoir des inquiétudes concernant
l'installation et |'utilisation de systemes de caméra pour la diffusion

en direct a I'unité de soins intensifs néonatals, y voyant une source de ’ | i I ’ E

travail supplémentaire, par exemple du fait de la nécessité d'activer et I | ] I

o
O
o
oo
ooo
ooo

désactiver la caméra, de la tourner et de devoir répondre a des appels

supplémentaires des parents.'*'® Toutefois, les systémes de caméras

peuvent ouvrir la voie a une nouvelle forme de communication claire avec les parents, peut-étre

plus compléete, renforcant ainsi la confiance et la coopération. lls permettent en outre a l'unité de
Néonatologie de démontrer sa volonté d'étre transparente, ce qui pour sa part accroit la satisfaction des
parents en ce qui concerne les traitements et les soins apportés a leur enfant.™

Q?J 7



Rapport d’expérience d’'un médecin

“La diffusion vidéo dans I'unité néonatale procure de nombreux effets positifs pour
les parents, les fréres et sceurs et les membres de la famille. Certaines meres, par
exemple, utilisent le systéme de flux vidéo pour stimuler le débit de lait maternel
lorsqu'elles tirent leur lait a la maison. De plus, la diffusion vidéo est un moyen
supplémentaire d’intégrer les parents dans I'équipe de notre service et un pas de
plus vers une maximisation de la transparence concernant les services médicaux et

infirmiers pour nos plus petits patients.”

Dr.Till Dresbach, Hopital universitaire de Bonn

3. Défis et exigences

Ce qui suit est un apercu des défis associés a l'installation et a l'utilisation de systemes de caméras pour
la diffusion en direct ainsi que les exigences nécessaires. Cette approche tient compte des parents et des

enfants, des soignants et des médecins, de I'hépital et de la protection des données.

3.1. Protection des données

Lorsque des systemes de caméras pour la diffusion vidéo en direct sont

installés et utilisés en unité de Néonatologie, il est obligatoire de prendre
des mesures de protection appropriées afin de protéger tous ceux qui m

sont impliqués. L'acces en ligne est protégé par un mot de passe et ni les

données personnelles, ni les messages entre les soignants, les médecins 77

et les parents, ni d'autres messages ne sont stockés. Seuls les utilisateurs

disposant d’un identifiant et d'un mot de passe personnels leur ayant été

attribués individuellement ont accés au systeme sécurisé et peuvent voir I'enfant en direct. Cet acces
n'est octroyé qu'aux parents, qui sont informés de son utilisation. Les parents sont libres de partager cet
acces avec d'autres personnes comme les grands-parents et les amis. Pour des raisons de protection
des données, toutes les transmissions de données sont cryptées. En Allemagne et en Autriche, il

est uniguement permis de vendre des équipements de diffusion vidéo s'ils sont conformes aux
réglementations européennes en matiére de protection des données (RGPD), ce que les fournisseurs

respectifs sont tenus de garantir.
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3.2. Les parents et I'enfant

o Les parents et les membres de la famille sont susceptibles d'avoir des inquiétudes quant au
traitement des données et en particulier au traitement éventuel de ces données par un fournisseur
commercial de systémes de caméras

o |l peut étre psychologiquement pénible pour les parents de voir un traitement douloureux a I'écran
(par ex. prise de sang) ou de voir I'enfant pleurer pendant une longue période sans soignants ou
médecins présents ou visibles a I'écran, alors que les parents eux-mémes ne peuvent intervenir de la
ou ils se trouvent

» Les parents peuvent étre inquiets des émissions rayonnées par I'équipement

Exigences

o Les systemes de caméras ne peuvent pas remplacer la présence physique des parents dans 'unité de
Néonatologie et le contact direct avec I'enfant

Les informations et les reglementations d'utilisation de la caméra sont clairement communiquées
aux parents (par exemple, ni I'hdpital, ni les parents ne sont autorisés a enregistrer ou a stocker les
données)

e Les parents et les membres de la famille sont informés que des situations pénibles peuvent survenir
et étre visibles a I'écran

Les parents sont informés par le systeme lorsque la caméra est mise hors service du fait d'un examen
médical

o Les souhaits et les attentes des parents sont discutés et respectés

Le systeme est convivial et fournit une assistance technique aux parents, par exemple en présentant
des questions fréquentes sur l'interface et d'autres liens utiles

» Les parents peuvent recevoir une assistance téléphonique gratuite lorsqu'ils ont des questions
concernant l'utilisation du systeme (par ex. acces Internet, problemes de mot de passe)

Le systeme est compatible avec les systemes d'exploitation courants et les équipements avec acces
Internet (ordinateurs, tablettes, smartphones)

Un capteur de luminosité tres sensible garantit que I'enfant n'est pas exposé a une lumiére

supplémentaire dans I'obscurité

« L'équipement satisfait les normes d'hygiene de I'unité de Néonatologie concernée. Les systemes
de caméras n'exposent pas I'enfant a un rayonnement électromagnétique supérieur aux normes
médicales
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3.3. Soignants et médecins

Pour les soignants et les médecins, la diffusion en direct peut donner la sensation d'étre observés ou
surveillés

Cette option supplémentaire peut étre ressentie comme impliquant un surcrofit de travail, par
exemple répondre aux appels supplémentaires et aux questions (plus exigeantes) des parents, entrer
les signes vitaux et les derniers développements dans le systeme, se familiariser avec la nouvelle
technologie et adapter les pratiques cliniques courantes

Les professionnels de santé peuvent redouter des conséquences juridiques

Fournir des informations aux parents issus de I'immigration peut étre chronophage en raison des
barrieres linguistiques ou des spécificités culturelles

Les professionnels de santé peuvent craindre que les parents rendent moins souvent visite a leur
enfant en unité de Néonatologie

Exigences

Le systeme de caméra se laisse facilement intégrer dans les pratiques cliniques courantes. Tous
les avantages, les défis et les exigences sont clairement présentés a l'intégralité de I'équipe des les
premieres étapes du processus de planification

Dans la mesure du possible, le nouveau systéme sera considéré comme un projet commun par
I'ensemble de I'équipe

Les soignants et les médecins peuvent activer et désactiver la caméra dans certaines situations et
expliquer aux parents pourquoi ils voient un écran noir

Des sessions de formation sont disponibles pour présenter le systeme a I'ensemble de I'équipe et en
expliquer les caractéristiques

Le systeme de caméras est convivial

Des soignants formés a l'utilisation du systeme sont présents dans chaque équipe de travail



3.4. Hopital

o Tous les décideurs doivent étre convaincus du systeme de caméras relié a Internet ainsi que de ses
avantages afin de dissiper tout scepticisme initial

« Lamise en ceuvre du systéeme est associée a un surcroit de travail pour le service administratif et le
département informatique de I'hopital

o Le travail supplémentaire (davantage de travail pour les professionnels de santé, sessions de
formation supplémentaires, ressources humaines, temps de travail, administration, financement)
engendre des colts supplémentaires

o |l est nécessaire d'intégrer parfaitement le systeme dans la routine clinique et les programmes
informatiques existants

o CoUts d'acquisition

Exigences

« Tous les groupes intéressés sont impliqués dans les premieres étapes du processus de planification :
soignants et médecins, service du personnel, service informatique de I'hopital, délégués a la protection
des données, spécialistes de I'hygiene et Management

o Lesysteme estinstallé dans I'hopital par le fournisseur : I'installation est constituée des caméras ainsi
que de leurs supports, du serveur du service et du programme de gestion interne qui génere les
identifiants et les mots de passe

o Lefinancement (de lancement et a long terme, y compris les ressources humaines) a été assuré a
I'avance (financement par 'hépital ou développement d'un modeéle de financement, par exemple
par un appel aux dons sur la page d'accueil, soutien par une association propre a I'hopital, fiches
d'information, parrainage VIP)

o Lesregles de protection des données sont conformes a la loi sur la protection des données au travail,
et aussi bien le service du personnel que le délégué a la protection des données de I'hépital doivent
donner leur accord préalable a I'installation

« Aucune donnée personnelle n'est enregistrée et toutes les transmissions de données sont cryptées
o [‘autorisation du mot de passe et de l'identifiant releve de la responsabilité de I'hopital
o Lesysteme répond aux exigences matérielles et logicielles de I'hopital

o Protection juridique de I'hopital : les parents ne sont pas autorisés a filmer ou stocker des données vidéo
et signent un accord écrit a ces conditions (fiche d'information et déclaration d'accord)

o Le projet est supervisé et évalué scientifiquement des le début

(e



4. Conclusion et perspectives

Des soins complets et centrés sur la famille, et en particulier le séjour (rooming-in), ne sont pas encore
possibles ou proposés dans toutes les unités néonatales. Placés a coté des lits des bébés prématurés
et/ou malades, les systemes de caméras pour la diffusion en direct peuvent fournir un soutien
supplémentaire approprié et avoir un effet positif sur I'enfant, les parents et les membres de la famille.
Les systemes de caméras contribuent a renforcer les liens parent-enfant, a réduire le stress au sein

de la famille et a mieux intégrer les parents dans les soins centrés sur la famille en leur donnant une

compétence et une autonomie accrues.

Le panel d'experts est en faveur de l'installation et de I'utilisation de systemes de caméras pour la
diffusion vidéo en direct dans I'unité de Néonatologie. Toutefois, les exigences répertoriées dans le
présent document doivent étre satisfaites pour une utilisation de tels systemes, et toutes les parties
prenantes doivent étre impliquées des le lancement des premiéres étapes du processus de planification.
Indépendamment de ces facteurs, il est primordial que les parents soient toujours les bienvenus a tout
moment dans l'unité de Néonatologie et qu'ils puissent y passer la nuit lorsque cela est possible en
terme d'espace et de structure. Les systémes de caméras font donc office d'option supplémentaire et

de soutien pour les soins centrés sur la famille mais ne peuvent en aucun cas se substituer au contact

en personne. Toutes les parties impliquées doivent étre suffisamment informées afin de répondre aux
questions, de calmer les inquiétudes et de dissiper toute idée préconcue éventuelle. D'autres études

sont en outre nécessaires pour déterminer I'impact des visites visuelles sur les parents et leur enfant.
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Programme de dons EFCN|I

Grace a votre don, EFCNI est en mesure d'aider. Il existe plusieurs facons de faire un don :

Faites un don maintenant: dons individuels

Avec un don individuel, vous améliorerez la situation des bébés prématurés
et/ou nés malades de plusieurs facons. Chaque don, petit ou grand, nous
aide a apporter notre soutien la ou il est le plus nécessaire.

Devenir membre du programme I-Care

Avec un don mensuel ou un don annuel ponctuel dau moins 50 euros,
vous devenez membre du programme EFCNI |-Care. Votre don sera utilisé
pour nos projets de financement en Europe et dans le monde entier.

Devenir garde du corps

Avec un don de 1 000 euros ou plus, vous pouvez devenir Garde du corps
pour les plus petits enfants et réaliser votre propre projet.

Faire un don au lieu d‘un cadeau

Les moments de joie, mais aussi de tristesse, font partie de la vie de tout
un chacun. Ces moments peuvent étre 'occasion de penser aux personnes

dans le besoin.

Mécénat d'entreprise

Faites don des bénéfices de votre événement dentreprise a I'EFCNI et

démontrez ainsi votre engagement social.
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Despeena, née a 24 semaines
et pesant 820 grammes

Nous souhaitons remercier tous les donateurs de leur générosité et leur engagement afin d'améliorer

la santé maternelle et néonatale en Europe. Toutes les contributions, aussi modestes soient-elles, nous
aident a atteindre nos objectifs et feront une différence vitale. Si vous souhaitez faire un don, veuillez
I'envoyer sur le compte bancaire suivant de I'EFCNI

Bank fuer Sozialwirtschaft

Account owner: EFCNI

IBAN: DE18 3702 0500 0008 8109 00
BIC/SWIFT: BFSW DE33 XXX

L'EFCNI est un organisme de bienfaisance enregistré, certifié par I'administration fiscale de Munich
comme éligible au financement solidaire, certificat daté du 03 avril 2019, numéro d'identification fiscale
143/235/22619 et peut donc délivrer des attestations de dons.

Veuillez indiquer votre adresse dans la ligne de référence afin que nous puissions émettre un recu de don*.

Notre modele de recu de don est officiellement accepté par les autorités fiscales allemandes. Afin

de réduire I'administration, I'EFCNI délivrera des recus de dons a partir de 25 euros ou plus (montant
annuel du don). Néanmoins, si vous avez besoin d'un recu de don pour un don plus petit de notre part,
n'hésitez pas a nous contacter : donations@efcni.org

L'EFCNI peut émettre des recus de dons en anglais, mais ne peut garantir I'acceptation de ce recu par
votre autorité fiscale.

*La base légale de ce traitement de données est 'article 6 paragraphe 1b du GDPR.
Pour plus d'informations, veuillez consulter : www.efcni.org/dataprotection
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Un projet aussi complexe n'est possible qu‘avec le soutien de grands partenaires. Nous tenons a
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confiance en notre travail.
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Le projet a été soutenu par : natus.

A propos de I’'EFCNI

['European Foundation for the Care of Newborn Infants (EFCNI) est la premiére organisation et le premier réseau paneuro-
péens a représenter les intéréts des prématurés et des nouveau-nés et de leur famille. Elle réunit des parents, des experts en
matiere de santé de différentes disciplines et des scientifiques ayant pour objectif commun d'améliorer la santé a long terme

des enfants prématurés et des nouveau-nés. La vision de I'EFCNI est d'assurer le meilleur départ dans la vie pour chaque bébé.

Pour plus d'informations : www.efcni.org
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