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Introduction

L’allo-immunisation foeto-maternelle érythrocytaire (AIFME) est une pathologie rare mais
potentiellement grave, pouvant étre responsable d’'une anémie et d’'une mise en jeu du
pronostic neurologique et vital chez le feetus et le nouveau-né [1].

Elle est la conséquence de la présence d’allo-anticorps maternels dirigés contre des
antigenes érythrocytaires foetaux d’origine paternelle. Ces anticorps traversent la barriere
placentaire et se fixent sur les globules rouges foetaux formant des complexes immuns
responsables d’une immuno-hémolyse [2]. Leur synthese se produit principalement dans
deux circonstances : soit apres une transfusion de culots globulaires rouges (CGR), soit au
cours ou au décours d’une grossesse lors du passage d’hématies foetales dans la circulation
maternelle. La toxicomanie intraveineuse et les greffes sont également des circonstances
d’immunisation érythrocytaire mais restent exceptionnelles [2]. A I’heure actuelle, I'origine
transfusionnelle d’'une immunisation maternelle est devenue tres rare en France du fait de la
réglementation transfusionnelle : toute transfusion sanguine d’une femme en age de
procréer est réalisée avec des CGR phénotypés RH-KEL1 [3]. Lors d’une grossesse, c’est le
plus souvent lors de la seconde exposition aux antigenes étrangers que la production
maternelle d’anticorps est massive conduisant a un passage transplacentaire de ces
anticorps pouvant retentir sur le foetus. Le développement de ces anticorps dépend de
I'importance de ’"hémorragie foeto-maternelle (HFM), dont le risque de survenue se majore
avec l'avancée de la grossesse, et de I'immunogénicité de I'antigéne, le plus immunogene
étant I'antigéne RH1 (D) [2].

L'incidence des AIFME serait de 4 pour 1000 naissances [2]. L'incompatibilité ABO est
la plus fréquente (deux sur 1000 naissances [4]) mais elle n’est pas responsable d’anémie
foetale sévere [1], cependant elle est la cause de plus de la moitié des cas d’icteres
hémolytiques néonataux en France [2]. Les incompatibilités RH1 sont en seconde position
avec une incidence de 0,9 pour 1000 naissances [2] et représentent la cause la plus
fréquente et la plus grave des AIFME symptomatiques. Les AIFME RH1 sont symptomatiques
dans 50% des cas [2], dont un quart présente une forme sévere a manifestations anténatales
avec une anémie foetale s’exprimant pour la moitié avant 34 semaines d’aménorrhée (SA)
[5]. Les autres AIFME représentent 0,5 pour 1000 naissances avec la moitié liée a une AIFME

anti-RH3 (E) ou anti-RH4 (c). Les AIFME de spécificité anti-KEL1 (Kell) sont plus rares du fait
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de la rareté de I'antigene Kell [2]. Selon le Centre National de Référence en Hémobiologie
Périnatale (CNRHP), en France, entre 2003 et 2006, 85% des anémies fcetales sévéres sont
dues a un anti-RH1, 13% a un anti-KEL1 et 2% un anti-RH4 [2]. Les anticorps identifiés dans

I’AIFME peuvent étre classés selon leur risque d’induire une anémie en période foetale et ou

en période néonatale. Les anticorps a risque hémolytique sont rapportés dans la figure 1.

Alloanticorps ef risque de maladie hémaolytigue
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Figure 1: Allo-anticorps a risque hémolytique foetal et/ou néonatal. A. Cortey et al., 2012,

Rhophylac®, immunogloguline monoclonale humaine anti-RH1. Depuis 2005, en France,
celle-ci est recommandée de maniere systématique a 28 SA chez toutes les femmes RH1
négatif (RH1-) non allo-immunisée contre I'antigéne RH1 et de maniére ciblée en situation a
risque d’'HFM [6]. Avant la mise en place de la prévention anti-RH1, on estime qu’environ 1%

des nouveau-nés étaient atteints d’AIFME RH1 avec 1 déces sur 1000 naissances [1]. Depuis
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la prévention anti-RH1, le risque de mortalité périnatale liée a I’AIFME RH1 est estimé a 1 a
2/ 100 000 naissances [1].

A I’heure actuelle, le génotypage foetal pour les antigenes RH1, KEL1, RH4 et RH3 est
accessible sur sang maternel [7,8]. Depuis les recommandations du college national des
gynécologues et obstétriciens frangais (CNGOF) de décembre 2017, le génotypage foetal RH1
est remboursé par la sécurité sociale pour toutes les femmes RH1- dont le conjoint est RH1+
ou pour les femmes RH1- déja allo-immunisées anti-RH1 [9]. La connaissance du statut feetal
RH1 permet de savoir si la grossesse est en situation d’incompatibilité et donc a risque
d’immunisation ou d’anémie foetale selon les cas et d’adapter la surveillance de la grossesse.
Le génotypage foetal KEL1, RH4 et RH3 est recommandé pour les femmes allo-immunisées
pour ces anticorps afin de prédire si la grossesse est en situation d’incompatibilité
permettant une surveillance obstétricale adaptée.

L'expression clinique de cette pathologie est variable selon I'anticorps impliqué [2].
Les polyalloimmunisations sont de plus en plus fréquentes et sont un facteur de gravité [2].
L’hémolyse peut débuter avant la naissance et entrainer une anémie fcetale et une
augmentation du produit de dégradation de ’"hémoglobine qu’est la bilirubine [1]. Lorsque
I'anémie foetale est séveére, elle peut conduire a une anasarque foetoplacentaire, pouvant
entrainer des lésions neurologiques voire évoluer jusqu’a la mort feetale in utero (MFIU) en
I'absence de prise en charge [1]. Le but de la surveillance et de la prise en charge de ces
patientes est de détecter une anémie foetale avant que celle-ci ait des conséquences foetales
afin d’organiser la réalisation d’une transfusion foetale in utero (TIU), voire d’une extraction
foetale prématurée [10]. L'hyperbilirubinémie a moins d’incidence au cours de la vie foetale
car I'organisme maternel se charge de I’éliminer [1]. En période néonatale, il peut apparaitre
un véritable ictére hémolytique lorsque la capacité de glycuroconjugaison de la bilirubine
par le foie et d’excrétion de la bilirubine conjuguée par la bile est dépassée. L’accumulation
de bilirubine non conjuguée peut diffuser dans le milieu extravasculaire, notamment le
cerveau, et exercer une toxicité irréversible sur les noyaux gris centraux et étre a I'origine
d’un ictére nucléaire [1].

Le pronostic du foetus et du nouveau-né dépend de la précocité du diagnostic de
I’AIFME et de la prise en charge de I'éventuelle anémie [10]. Le retard au diagnostic est a
I'origine de la survenue des complications, parfois graves et irréversibles. L'étude LOTUS est

a ce jour la plus grande étude ayant évalué le développement neurologique a long terme des
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enfants transfusés in utero dans un contexte d’AIFME [11]. 291 enfants ont été suivis sur une
durée médiane de 8 ans et parmi eux, 14 cas (4.8%) de déficits neurologiques persistants a
long terme ont été rapportés. Plus de 95% des enfants traités par TIU pour une anémie
foetale sévere avaient un développement neurologique normal. Cette étude retrouvait une
véritable association entre la présence d’un déficit neurologique persistant a long terme et
la présence d’une anasarque foeto-placentaire sévere.

L'AIFME est une pathologie relativement rare dans sa forme compliquée, ce qui
explique qu’elle puisse étre méconnue et puisse engendrer des conséquences
potentiellement graves alors qu’évitables chez les foetus et les nouveau-nés. C'est pourquoi
il existe des recommandations de suivi des femmes enceintes présentant une AIFME [12].
Malgré les recommandations de suivi et la mise en place de la prévention de I'allo-
immunisation anti-RH1, il persiste des accidents dans la prise en charge des femmes
enceintes et de leurs nouveau-nés présentant une AIFME et des échecs de cette prévention
[13]. De plus, la prévention ne s’applique qu’aux immunisations RH1, mais d’autres anticorps

moins connus (RH3, RH4, KEL1 notamment) peuvent avoir un impact feetal majeur.

Le premier objectif de ce travail était d’effectuer une étude rétrospective analysant la
prise en charge de I’AIFME en maternité de type 3. Les résultats ont conduit a s’interroger
sur I'état des connaissances des praticiens de la région et sur les moyens a mettre en ceuvre
afin d’améliorer la prise en charge des femmes en situation d’allo-immunisation et de leur
foetus. Le deuxieme volet de ce travail a donc été la réalisation d’une enquéte de pratiques
destinée aux professionnels de santé amenés a prendre en charge des femmes enceintes
allo-immunisées et le troisieme volet, de mettre en place un observatoire régional des
femmes allo-immunisées en age de procréer afin d’optimiser leur suivi de grossesse et

I’accueil des nouveaux nés.
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Prise en charge des femmes enceintes présentant une RAI positive:
Etude rétrospective sur 2 ans dans une maternité universitaire de

type 3

1. Introduction

L’AIFME est une pathologie rare mais potentiellement grave dont les complications peuvent
étre prévenues par une surveillance spécifique et un traitement invasif réalisé au juste
moment au cours de la grossesse. Cependant, I'’AIFME est parfois méconnue pouvant
engendrer des situations évitables et dangereuses pour la mére et le nouveau-né.
C’est pourquoi, nous avons fait un état des lieux des AIFME prises en charge au sein d’une
maternité de type 3.

L’objectif principal de notre étude était de décrire toutes les AIFME et leur prise en

charge au sein de la maternité de type 3 de Lorraine.

2. Matériels et méthodes

Il s’agissait d’'une étude observationnelle rétrospective monocentrique au sein de la
maternité universitaire de type 3 de Lorraine entre le 1*" janvier 2013 et le 31 décembre
2014.
Les criteres d’inclusion étaient :
e toutes les femmes enceintes de plus de 16 semaines d’aménorrhée (SA), dont la
datation de la grossesse avait été établie par échographie,
e présentant une recherche d’agglutinines irrégulieres (RAI) positive, découverte
avant la grossesse, pendant la grossesse ou a I'accouchement
e et ayant accouché a la maternité de type 3 du centre hospitalier régional et

universitaire (CHRU) de Nancy.
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Ont été exclues toutes les femmes ayant une RAIl positive due a la présence

d’anticorps anti-RH1 passifs suite a I'injection prophylactique de Rhophylac®.

La liste des femmes enceintes ayant une RAIl positive et ayant accouché a la
maternité du CHRU de Nancy du 1% janvier 2013 au 31 décembre 2014 a été obtenue a
partir du fichier de I'Etablissement Francais du Sang (EFS) Lorraine-Champagne, laboratoire
centralisant le suivi biologique de toutes femmes enceintes ayant une RAI positive en
Lorraine.

Les données cliniques, biologiques, échographiques et le suivi concernant la mere, le
pere, le foetus et le nouveau-né ont été recueillis, de fagcon rétrospective, a partir des
dossiers médicaux papiers et informatisés du CHRU de Nancy aprés accord du Département
d’Information Médicale (DIM) de I'établissement.

Les données ont été saisies informatiquement dans le logiciel Epidata Entry version
3.1. Des fichiers excel ont été extraits a partir de ce dernier permettant les analyses
statistiques. L'analyse des données a été réalisée sur le logiciel SAS (version 9.4, SAS Institute
Inc., Cary, NC, USA). Les variables quantitatives ont été exprimées en moyenne et écart-type
lorsque leur distribution était normale et en médiane avec minimum et maximum dans le
cas contraire ou en cas de variable quantitative discréte. Les variables qualitatives ont été
exprimées en pourcentage. Nous avons utilisé le test paramétrique du Chi-2 ou exact de
Fisher pour les variables qualitatives et le test de Student ou de Mann-Whitney Wilcoxon
pour les variables quantitatives. Le risque de premiere espece a été fixé a 0.05.

L'anonymisation des données collectées a été respectée avec attribution d’un
numéro d’étude a chaque couple mere-enfant. La consultation des dossiers et le recueil des
données ont été réalisés au sein de chaque établissement (EFS et CHRU). L'étude a été
enregistrée dans le registre Correspondant Informatique et Liberté (CIL) du CHRU de Nancy
sous le numéro R2014-18, équivalent a une déclaration a la commission nationale

informatique et liberté (CNIL).

3. Résultats

Les principales issues de I'ensemble de la population sont présentées dans la figure 2.
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Figure 2 : Diagramme de flux
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Caractéristiques des femmes enceintes :

Les caractéristiques des femmes enceintes sont présentées dans le tableau 1.

98 femmes ont été recensées par I'EFS pour notre étude. Douze n’ont pas été
incluses : 4 patientes ont accouché hors du CHRU de Nancy, 4 ont présenté une fausse
couche spontanée (FCS) avant 16 SA, 1 a réalisé une interruption volontaire de grossesse
(IVG) et 3 n’ont pas présenté de RAI positive (erreur du fichier parent). Cing cas ont été
exclus devant la présence d’un anti-RH1 passif et au total, 81 femmes ont été incluses. La
résidence principale de la majorité des patientes de notre cohorte (59/81 — 72.8%) était
localisée dans le département de Meurthe-et-Moselle. Neuf patientes (11,1%) résidaient en
Moselle et 7 patientes (8,6%) dans le département des Vosges. Une minorité de patientes
était issue des départements de Meuse (3/81 — 3,7%), de Haute-Marne (2/81 — 2.5%) et de
la Haute-Sadne (1/81, 1,2%).

Tableau 1: Caractéristiques des femmes enceintes (n=81)

n % Moyenne(+0)
ou
Meédiane (mini-maxi)

Age a l'accouchement (années) 31,4 (+4,3)
Gestité* 3(1-9)
Parité* 1 (0-7)
Phénotype Groupe sanguin:

RH1+ (D) 55 67,9

RH3+ (E) 11 13,6

RH4+ (c) 56 69,1

KEL1+ (Kell) 4 4,9
Terme a I'accouchement (SA+j) 38 (27+2-41+6)
Mode d’accouchement :

AVB 56 69

Dont déclenchement** 13 23

Césarienne 25 31

Dont déclenchement** 3 12

SA : semaines d’‘aménorrhée, j : jours, AVB : accouchement par voie basse ; *Gestité et parité avant

I'accouchement ; ** déclenchement en lien avec I'AIFME
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Positivité de la RAI :

L’AIFME a été mise en évidence au cours de la grossesse par la RAI systématique pour la
moitié des femmes (42/81 - 51.9%). Parmi celles-ci, 21,4% (9/42) des RAI positives ont été
retrouvées sur les examens du premier trimestre, 31% (13/42) sur des RAl a 28SA et 47,6%
(20/42) sur des RAI du 8° mois. 33,3% des RAI positives (27/81) étaient connues avant la
grossesse et 14,8% (12/81) ont été découvertes au moment de I'accouchement. L'AIFME n’a
jamais été mise en évidence devant des anomalies échographiques évocatrices d’anémie
foetale. Un facteur favorisant ou une étiologie a I’AIFME, outre les grossesses précédentes, a
été retrouvé dans 12 cas. Dans 8 cas, les femmes avaient un antécédent de transfusion en
CGR préalablement a la grossesse actuelle, dans 3 cas, il existait une toxicomanie maternelle
intraveineuse et une patiente avait bénéficié d’une greffe rénale. Neuf femmes avaient un
antécédent d’AIFME au cours d’une grossesse précédente, dont 4 avec un retentissement

foetal et néonatal majeur.

Spécificité des anticorps :

80,25% des patientes (65/81) présentaient une alloimmunisation a risque foetal, c’est-a-dire
une AIFME présentant un risque d’anémie foetale, méme exceptionnel (figure 1,
introduction).

La répartition des anticorps retrouvés dans la population est représentée dans les
figures 3 et 4.

28,4% des patientes (23/81) présentaient une alloimmunisation multiple. Une femme

était immunisée avec 4 anticorps, 5 femmes avec 3 anticorps et 16 femmes avec 2 anticorps.
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Figure 3 : Type et fréquence des anticorps d’intérét foetal et transfusionnel

16% —n=12
14% +— |
12% -
10% - n=7
8% - -
6% - =4
n=3
4% 1 n=2 n=2
2% - H - 4 n=1 n=1 n=1 n=1
il B B B BB T
Qg@ & %ng IR S S L& q:?‘b
~ O N N X & Q X %
& & & < ™ & <X ? & >
> ofb > ,bo > ,bQ >
3
>

Figure 4 : Type et fréquence des anticorps d’intérét transfusionnel seul

Titrage des anticorps :

Le titrage des anticorps anti-RH1 variaient de 1/64 a 1/1024 dans les cas d’AIFME avec
retentissement foetal et de 1/32 a 1/256 dans les cas d’AIFME avec retentissement
uniguement néonatal. Une des AIFME anti-JK1 était responsable d’'une anémie néonatale

sévere ayant nécessité une transfusion en CGR ; le titre des anticorps anti-JK1 était tres

élevé a 1/128, contrairement a celles n’ayant pas ou peu de retentissement.
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Suivi clinico-biologique des femmes enceintes :

Chez les femmes ayant un antécédent d’AIFME symptomatique, le suivi clinique a été réalisé
en maternité de type 3 a l'exception d’une seule patiente (1/9), adressée lors de la
découverte d’une anémie foetale sévere nécessitant une TIU en urgence. Parmi les 42
femmes dont les RAI (toutes spécificités confondues) se sont positivées pendant la
grossesse, 17 n’étaient pas été suivies en maternité de type 3 initialement (40,5%) et ont été
adressées pour la suite du suivi de la grossesse ou pour I'accouchement : pour la plupart, au
9° mois de la grossesse (10/17) pour constitution du dossier obstétrical avant
I’'accouchement (RAI positive d’intérét transfusionnel seul) et pour 7 d’entre elles, lors de la
découverte d’une RAI positive d’intérét foetal (7/17).

Le suivi biologique avait été effectué par un laboratoire unique, a I'EFS Lorraine-
Champagne, dés que la RAI était positive, sauf pour 3 patientes. Le rythme de suivi du titre
des anticorps avait été réalisé de facon non standardisée par les consultants extérieurs.
Selon le protocole en place dans le type 3, le titrage était réalisé une fois par mois jusqu’a 18
SA, si la RAIl positive était connue précocement, puis en cas d’anticorps d’intérét feetal,
toutes les semaines ou toutes les 2 semaines selon la spécificité et la cinétique a partir de 18

SA et ce jusqu’a l'accouchement.

Retentissement foetal :

Parmi les AIFME a risque foetal, 7 foetus (7/65 - 10,8%) étaient symptomatiques. L’anti-RH1
était impliqué dans chacun des 7 cas, toujours en polyalloimmunisation. Les caractéristiques
et issues de ces patientes sont présentées dans le tableau 2.

Six des 7 foetus ont nécessité une ou plusieurs transfusions in utero (1 a 4) devant la
sévérité de I'anémie feetale. Nous n’avons pas observé de complication foetale de type
anasarque, lésions cérébrales de constitution anténatale ou mort foetale in utero en lien
avec I’AIFME dans notre cohorte. Une femme a fait le choix de I'lMG a 22 SA en raison d’une
anémie sévere trés précoce, secondaire a une AIFME anti-RH1 antérieure a la grossesse,

ayant nécessité une TIU a 21SA + 1ljour avec récidive rapide de I'anémie.
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Tableau 2: Cas d’AIFME symptomatiques en période anténatale

N°  Spécificité ~ Découverte  Gestité Antécédents Dosages AGala PSV-ACM Hématocrite Nombre AGala [Hb] a la PEC

cas des Ac RAI positive - obstétricaux pondéraux  lére avant la avant la de TIU naissance naissance néonatale
(AG) Parité maximum TIU lereTIU léreTIU (%) (g/dl)
(ug/ml) (MoM)
RAI
1 RH1 RH2 systématique  G2P1 2.6 0 33+6 8.4 tCGR, ET,
RH3 Pl
(18+3)
2 RH1RH2 =~ OrOSsesse  oapy tCGR 7.1 21+1 1.7 15 1 2245 NA NA
antérieure
RH1 RH2 RAI tCGR, ET
3 systématique  G2P1 9.8 24+3 2 16 4 29+3 10.8 L
KEL1 PS
(23+3)
g RHLRH2  Grossesse o) MFIU 13.2 27+2 13 DM 2 30+4 9 tCGR, ET,
RH3 antérieure PS, PI
Grossesse anasarque
5 RH1 RH2 . . G4P3 foetale, 3.1 28+5 2 DM 2 31+4 11.8 tCGR, PI
antérieure
MFIU
Grossesse TIU, P, ET,
6 RH1 RH2 L. G6P3  tCGR, déces 22 23 1.6 DM 4 2745 16.5 tCGR, PS
anterieure .
néonatal
RAI
7 RH1JK1 systématique G2P1 25.7 26+6 1.7 16 4 32+1 10.8 tCGR, ET,
(14) PS, PI

Ac= anticorps, AG = dge gestationnel (SA + jours), ARCF = altération du rythme cardiaque feetal, IMG= interruption médicale de grossesse, MAF = mouvements actifs feetaux,
DM = donnée manquante, ET=exsanguino-transfusion, Hb= hémoglobine, MFIU= mort feetale in utero, NA = non avenu, P= prématurité, PEC= prise en charge,
Pi=photothérapie intensive, PS=photothérapie standard, tCGR= transfusion en culots globulaires, rouges post natale, TIU= transfusion in utero, Vmax= vitesse maximale dans
I'artere cérébrale moyenne, ug/mi= microgramme par millilitre, g/dl= gramme par décilitre
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Accouchement :

Parmi les patientes ayant un anticorps d’intérét transfusionnel seul, 13 patientes ont
accouché par voie basse et 3 patientes ont accouché par césarienne en urgence pour raison
obstétricale.

Parmi les patientes ayant un anticorps d’intérét foetal sans retentissement anténatal
objectivé, 42 femmes ont accouché par voie basse dont 13 apres induction du travail et 16
patientes ont accouché par césarienne (5 programmées et 11 en urgence pour raison
obstétricale) dont 3 aprés induction du travail. Au total, 27,6% (16/58) des femmes avec une
RAI d’intérét foetal sans retentissement anténatal objectivé ont bénéficié d’'une induction du
travail en raison de I’AIFME. Pour ces femmes, le terme médian a I'accouchement était de
38SA avec un minimum a 37SA et un maximum a 40SA.

Parmi les patientes présentant un feetus symptomatique en anténatal, 6 patientes
ont accouché par césarienne: 4 en urgence (cas n°1-3-4-6 du tableau 2) et 2 programmées
(cas n°5 et 7 du tableau 2) en raison de I'AIFME.

Parmi les 81 femmes de la cohorte, la mise en réserve de sang n’a été effectuée que
pour 50,6% (41/81) d’entre elles. Deux ont présenté une hémorragie du post-partum et une

a nécessité une transfusion en CGR.

Caractéristiques des nouveau-nés :

79 enfants sont nés vivants au terme des 81 grossesses dont 77 issus de grossesses
singletons et 2 issus d’'une grossesse gémellaire. Le poids moyen de naissance était de 2911g
avec un écart type de plus ou moins 766,5g. L'Apgar médian a 5 minutes était a 9 (minimum-
maximum : 3-10).

On compte une fausse couche tardive (FCT) a 19SA, une interruption médicale de
grossesse (IMG) et une mort foetale in utero (MFIU) a 32SA+5jours dans un contexte de
retard de croissance intra-utérin sévere, diagnostiqué a 32SA, avec arrét de la croissance

foetale dont I'étiologie était une prééclampsie sévere chez une patiente greffée rénale.
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Retentissement néonatal:

Au total, 27,8% des nouveau-nés de la cohorte (22/79) ont nécessité une prise en charge
thérapeutique supplémentaire en lien avec I'AIFME en période néonatale.

La répartition des enfants présentant une MHNN (maladie hémolytique du nouveau-
né) est présentée dans la figure 2.

Les enfants qui ont présenté une MHNN exclusivement a la naissance sont présentés
dans le tableau 3. Un enfant présentait un hypersignal T1 des noyaux gris centraux de
maniére bilatérale et symétrique, évocateur d’un ictéere nucléaire, a I'IRM cérébrale réalisée
a 2 mois de vie a titre systématique en raison d’une bilirubinémie ayant dépassé a une
reprise le seuil d’exsanguino-transfusion et manifestant quelques épisodes
d’hyperexcitabilité. Le lien de causalité entre ces images et 'AIFME n’a pas pu étre
formellement établi (Hb a 14.2g/dl a la naissance et absence de répercussion clinique a 2
mois de vie).

Parmi les 7 cas avec anémie foetale avérée, les 6 enfants nés vivants présentaient une
MHNN séveére a la naissance. lls étaient tous prématurés. Le terme médian a la premiere TIU
était a 27SA avec un minimum a 23SA et un maximum 29SA. Le terme médian de naissance
était a 32SA avec un minimum a 28SA et un maximum a 34SA. Tous ont été transfusés en
CGR une ou plusieurs fois en période néonatale avec un nombre moyen de 2 transfusions en
CGR (avec un écart-type de plus ou moins 1) et tous ont bénéficié d'une photothérapie
standard ou intensive. Quatre de ces 6 enfants ont nécessité une exsanguino-transfusion

(tableau 2).
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Tableau 3: Cas d’AIFME symptomatiques en période postnatale sans signe d’anémie foetale connu

Spécificité

Mode

AG naissance

Hb mini

Jours de vie

Bilirubine maxi

Jours de vie

N®cas des Ac d'accouchement (SA+j) (g/dl) (Hb mini) (umol/L) (bilirubine maxi) PEC néonatale
1 RH1 AVB* 39+5 18,3 1 288 4 PS
2 RH1 AVB* 3743 6,9 62 457 5 - t\CGR’ S, l,DI’,
Iésion a I'lRM cérébrale
3 RH1 RH2 AVB* 36+2 14,0 10 254 7 PS
4 RH1 RH2 Césarienne 37 13,5 1 162 2 PS
5 RH1 RH3 AVB* 37 9,4 44 272 6 PI
RH1 RH2
6 RH3 MNS3 AVB 34 8,1 10 280 6 P, tCGR, PS, PI
7 RH3 AVB 39+3 13,9 30 106 1 PS
g** RH3 RH4 Césarienne 31 14,7 30 DM DM P, PS
9** 14,7 30 DM DM P, PS
10 RH3 RH4 Césarienne 31+6 10,5 90 174 27 P, PS
11 RH4 AVB* 38+3 20,6 2 240 3 PS
12 RH4 AVB* 38+1 7,8 30 300 4 PS
13 RH5 RH6 AVB 39 17,5 5 DM DM PS
14 JK1 Césarienne* 39+2 DM DM DM DM tCGR
15 JK1 AVB 38+1 15,0 30 319 9 PS
16 MNS1 Césarienne 41+1 DM DM DM DM Pl

Ac= anticorps, AVB= accouchement par voie basse, DM = donnée manquante, Hb= hémoglobine, P= prématurité, PEC= prise en charge, PI=photothérapie intensive,
PS=photothérapie standard, tCGR= transfusion en culots globulaires rouges post natale, umol/L= micromole par litre, g/dl= gramme par décilitre

* : déclenchement en lien AIFME ; ** : cas 8 et 9 issus de la grossesse gémellaire
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Suivi clinico-biologique des nhouveau-nés :

Lorsqu’il s’agissait d’anticorps anti-RH1, -RH4, -RH3 et —KEL1, sans retentissement anténatal,
le nouveau-né était hospitalisé en unité mere-enfant avec une surveillance renforcée. Pour
les autres anticorps, la prise en charge était adaptée au cas par cas.

Vingt-cing nouveau-nés ont bénéficié d’un suivi clinico-biologique aprés leur retour a
domicile. Le suivi avait duré de 1 a 90 jours. Il s’agissait des enfants ayant présenté une
AIFME sévere ou chez lesquels on avait mis en évidence un anticorps au test direct a
I'antiglobuline ou test de Coombs direct en post-natal. En moyenne, le taux minimal

d’hémoglobine était atteint a 29 jours de vie (+/- 22 jours).

Analyses en sous-groupe :

Nous avons réalisé 2 analyses en sous-groupes (tableau 5) :
e Comparaison des AIFME anti-RH1, seule ou en poly-alloimmunisation
e Comparaison des AIFME d’intérét foetal selon qu’elle soit associée ou non a un

anticorps anti-RH1.
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Tableau 4: Analyses en sous-groupe pour les femmes allo-immunisées anti-RH1 seul versus en poly-alloimmunisation et les femmes allo-
immunisées avec un anticorps d’intérét foetal : avec anti-RH1 versus sans anti-RH1

Alloimmunisations anti-RH1

Alloimmunisations d’intérét feetal

n (%) n (%) n (%)
Femmes enceintes 81 19 65
. Anti-RH1 en Sans anti-RH1 Avec un anti-
Anti-RH1 seul polyAl p RH1 p
(n=6) (n=13) (n=46) (n=19)
Découverte de la RAI positive :
- Avant la grossesse 27 (33.3) 1(16.67) 7 (53.95) 0.18 13 (28.26) 8(42.11) 0.28
- Pendant la grossesse 42 (51.9) 3(50) 6 (46.15) 1 25 (54.35) 9(47.37) 0.61
- A 'accouchement 12 (14.8) 2 (33.33) 0(0) 0.09 8(17.39) 2(10.53) 0.71
ARCF 4 (4.9) 0 (0) 4 (30.77) 0.26 0(0) 4 (21.05) 0.01
Signes échographiques d’anémie feetale 7 (8.6) 0(0) 7 (53.85) 0.04 0(0) 7 (36.84) <0.05
TIU 6(7.4) 0(0) 6 (46.15) 0.11 0(0) 6 (31.58) <0.05
Accouchement :
- déclenchement en lien AIFME 16 (19.7) 3 (50) 4 (30.77) 0.62 8(17.39) 7 (36.84) 0.09
- césarienne en lien AIFME 6(7.4) 0(0) 6 (46.15) 0.11 0(0) 6 (31.58) <0.05
Nouveau-nés vivants 79 6 12%* 45*** 18%**
Prise en charge thérapeutiques néonatales
en lien avec AIEME* 22 (27.8) 2 (33.33) 10 (83.33) 0.11 10 (22.22) 12(66.67) <0.05
Suivi apres le retour a domicile 25 (31.6) 3 (50) 10 (83.33) 0.27 12 (26.67) 13 (72.22) <0.05
Aucun traitement au retour a domicile 69 (87.3) 5(83.33) 5(41.67) 0.09 43 (95.56) 10 (55.56) <0.05

ARCF= altération du rythme cardiaque feetal, polyAl = polyalloimmunisation

* photothérapie standard ou intensive, transfusion(s) en CGR, exsanguino-transfusion.
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L'AIFME anti-RH1 était responsable, de maniére statistiquement significative, de plus de
prises en charge thérapeutiques néonatales en lien avec 'AIFME que les AIFME d’intérét
feetal sans anti-RH1 (p < 0.05). Le terme de naissance était significativement plus précoce
pour les patientes ayant une AIFME anti-RH1 (seul ou en poly-alloimmunisation) comparé
aux patientes ayant une AIFME d’intérét foetal sans anti-RH1 (36 SA [32-39] versus 39 SA [38-
40] respectivement, p=0.0092). De plus, le terme de naissance était significativement plus
précoce pour les patientes ayant une AIFME anti-RH1 en poly-alloimmunisation comparé aux
patientes ayant une AIFME anti-RH1 seul (34 SA [31-37] versus 39 SA [38-40]
respectivement, p<0.01). Le taux d’hémoglobine a la naissance était significativement plus
faible chez les enfants ayant une AIFME anti-RH1 comparé aux enfants ayant une AIFME
d’intérét feetal sans anti-RH1 (16g/dl [11.5-20.5] versus 19.7g/dl [17-22.4] respectivement).
Il n’y avait pas de différence significative sur le taux d’hémoglobine a la naissance que

I’AIFME anti-RH1 soit seule ou en poly-alloimmunisation.

4., Discussion

Sur 2 ans, 81 patientes ont accouché au CHRU en présentant une AIFME et 79 enfants sont
nés vivants au terme de ces grossesses. Parmi eux, 7 enfants ont présenté une anémie
foetale sévere et 22 enfants nés vivants étaient symptomatiques de I'AIFME en période
néonatale.

L'anticorps anti-RH1 était le plus impligué dans les allo-immunisations
symptomatiques et était responsable des complications les plus sévéres, en particulier
foetales, tout comme décrit dans la littérature [14].

Les effectifs étaient peu importants dans notre cohorte, environ 40 AIFME par an, et
le nombre annuel d’AIFME sévéres était treés faible. Ces faibles effectifs s’expliquent par la
faible incidence de cette pathologie et correspondent aux données de la littérature [2]. Selon
les données de I'EFS en 2015, il existerait 130 a 150 cas par an d’AIFME en Lorraine, dont
50% nécessiteraient une prise en charge en maternité de type 3 du fait de leur gravité
potentielle soit 65 a 75 cas / an [15]. Cette discordance pourrait s’expliquer par la taille
considérable et la géographie de la région Lorraine, conduisant au transfert de patientes vers
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des types 2B ou des types 3 hors de la région Lorraine pour des questions de proximité
géographique mais potentiellement aussi par la méconnaissance de la pathologie et de la
nécessité de prise en charge néonatale spécifique. Cependant durant la période étudiée, il
n’y a pas eu de transfert postnatal vers le type 3 du CHRU de Nancy d’enfant né hors du
CHRU, présentant une AIFME symptomatique en période néonatale.

Plus de 80% des patientes de la cohorte présentait un anticorps a risque feetal, dont
pres de 25% d’anticorps anti-RH1. Cette incidence est supérieure aux données
épidémiologiques retrouvées dans la littérature inscrivant I'AIFME anti-RH1 avec une
incidence de 10,4% a 12,5% [16,17]. Les praticiens connaissent bien I’AIFME anti-RH1 (cf EPP
dans la partie 2). Ils adressent aisément ces patientes au centre de type 3, ce qui pourrait
expliquer cette incidence supérieure aux données de la littérature, cependant, ils n’ont pas
toujours conscience de la dangerosité potentielle des autres anticorps. L'anti-RH1
s’exprimait cliniguement en période néonatale dans 63,2% des cas de notre cohorte (12/19),
un taux supérieur au taux moyen observé dans la littérature (63,2% versus 50%) [2]. Pour la
moitié d’entre eux (6/12), il existait une atteinte foetale sévére, incidence également
supérieure a ce qui est décrit dans la littérature, a savoir que parmi les AIFME anti-RH1
symptomatiques, un quart présente une forme sévére a manifestation anténatale [2]. Ces
chiffres plus élevés que dans la population francaise, pourraient s’expliquer par un biais de
recrutement en centre de type 3, avec transfert des cas les plus séveres. Une incidence
augmentée se retrouve également pour les AIFME anti-RH4 de notre cohorte comparée aux
données de la littérature: 16% d’anti-RH4 dans notre cohorte versus 7,7% a 8,7% dans la
littérature [16,17]. L’incidence des AIFME anti-RH3 est semblable aux données de Ia
littérature : 24,7% dans notre cohorte versus 19% a 27,6% dans la littérature [16,17] Il y a
peu d’AIFME anti-KEL1 dans notre cohorte (2 cas — 2,5%) et dans la littérature (8,1% a 9,5%)
du fait de la rareté de I'antigene Kell dans la population caucasienne [2,16,17]. Concernant
les autres anticorps retentissant exceptionnellement en anténatal, la vigilance doit étre
conservée car ils peuvent étre responsables de véritable maladie hémolytique néonatale

séveére comme dans notre cohorte (JK1, MNS1).

La détermination systématique des RAI chez la femme enceinte, recommandée a au

moins 2 reprises pendant la grossesse (au premier trimestre et avant I'entrée en salle de
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naissance) est essentielle [18]. Effectivement, la majorité des AIFME a été diagnostiquée sur
les prélevements systématiques dans notre étude.

La surveillance maternelle biologique par le titrage et dosage pondéral (pour le
systeme rhésus) des anticorps a été réalisée de maniére adaptée au cas par cas. Pour les
anticorps a risque foetal connus au cours de la grossesse et suivis au CHRU, la surveillance
était réalisée selon le protocole en place dans le type 3, basé sur les données de la littérature
[4,10,19], c’est-a-dire, une fois par mois jusqu’a 18 SA puis tous les 15 jours ou toutes les
semaines, selon le type d’anticorps et leurs taux, et ce jusqu’a I'accouchement. Une revue
récente de la littérature sur la prise en charge de 'AIFME de Ghesquiére et al. préconise un
titrage-dosage pondéral tous les mois jusqu’a 16SA puis tous les 15 jours jusqu’a
I’'accouchement [20] en vue de détecter le plus précocement possible une éventuelle anémie
foetale dont le risque dépend du taux d’anticorps et de leurs affinités a I'antigéne [21].

Le monitorage dans un laboratoire unique permet un suivi optimal de la RAIl et des
taux d’anticorps, sans variabilité de mesure, sans perte d’informations et sans multiplier les
interlocuteurs. A noter que les RAI et le titrage des anticorps sont effectués par I'EFS,
cependant les dosages pondéraux sont envoyés par I'EFS au CNRHP, tout comme la
réalisation des génotypages foetaux RH1, RH3, RH4 et KEL1. Le suivi, toujours réalisé a I'EFS
dans notre cohorte lorsque la RAI était positive, permet d’anticiper la mise en réserve de
sang, de réaliser le génotypage feetal (recommandé en cas d’AIFME anti-RH1 et disponible
en cas d’AIFME anti-KEL1, anti-RH3 et anti-RH4) et d’assurer le suivi du feetus et du nouveau-
né en ayant connaissance de I'ensemble des données maternelles et obstétricales. Malgré
cela, chez environ la moitié des patientes allo-immunisées de notre cohorte, aucune mise en
réserve de sang n’a été effectuée lors de I'accouchement. La présence d’un anticorps a

risque d’anémie foetale ne doit pas faire oublier le risque transfusionnel maternel.

20% des accouchements (16/81) ont été déclenché du fait de la présence d’une
AIFME. En I'absence de signe d’anémie foetale, I'induction du travail peut étre décidée aprés
37 ou 38SA [20,22]. Il n’y avait pas de suivi neurologique spécifique a moyen et long terme,
sauf pour les grands prématurés ou ceux ayant eu une transfusion in utero et une
exsanguino-transfusion en post natal, dans le cadre du suivi des enfants vulnérables RAFAEL

(Réseau d’Accompagnement des FAmilles En Lorraine).
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En dehors du cas d'IMG pour anémie foetale précoce et sévere ayant peu répondu a
la 1% TIU, il n’a pas été retrouvé de complication foetale ou néonatale grave dans notre
cohorte en lien avec I’AIFME. Ceci peut s’expliquer principalement par la mise en place d’un
suivi clinico-biologique adapté et précoce de la grossesse permettant la réalisation de TIU
et/ou d’exsanguino-transfusion par des équipes entrainées avant |‘apparition d’une
décompensation. C'est pourquoi, le suivi des femmes enceintes allo-immunisées doit étre
organisé et réalisé en collaboration avec le centre le plus proche disposant d’une équipe et
d’un plateau technique pouvant assurer ce type de prise en charge sans délai. En effet, une
TIU ou une exsanguino-transfusion peuvent étre nécessaires en urgence [4,10,20]. Le type
de surveillance, de prise en charge anténatale et le lieu de I'accouchement doivent étre
définis selon la spécificité de I’anticorps, son taux et le retentissement foetal et/ou néonatal
avéré ou potentiel. Une discussion pluridisciplinaire des dossiers d’AIFME en anténatal est
essentielle afin d’anticiper les prises en charge post-natales. L’anticipation et I'information
des patientes sont des éléments indispensables dans la prévention et la prise en charge des

complications liées a I’AIFME.

Les limites de notre étude sont liées aux caracteres rétrospectif et monocentrique de
notre étude. Ainsi, I'’étude ne nous permet pas d’apprécier d’éventuels cas d’AIFME pris en
charge dans d’autres établissements. Les patientes de notre cohorte sont issues
principalement du département du CHRU, lieu de recrutement habituel, excepté celles
présentant une AIFME sévére. En effet, le centre régional de type 3 concentre les cas
d’AIFME ante- et post-nataux les plus graves, ceux nécessitant un suivi spécialisé et des
moyens spécifiques de prise en charge. Cependant, I'absence d’exhaustivité du recrutement
pour les raisons évoquées plus haut n’a pas rendu possible les calculs d’incidences régionales
et rend donc impossible la comparaison de certaines de nos données avec celles de la

littérature.
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5. Conclusion

La prise en charge de I’AIFME revét un caractére spécialisé du fait de la spécificité du suivi a
réaliser (titrage et dosage pondéraux des anticorps, génotypage foetal, mesure de la Vmax
dans I’ACM) ainsi que des thérapeutiques a mettre en ceuvre (TIU, exsanguino-transfusion).
Bien que présentant certaines limites, cette étude a mis en exergue un nombre important de
cas de prise de contact tardive dans la grossesse avec le centre de type 3 dans les cas
d’AIFME sans impact foetal, mais aussi de transfert retardé dans un cas d’AIFME d’intérét
foetal connue avant la grossesse. Les faibles effectifs de notre cohorte, peut-étre causés par
un échappement de prise en charge de certaines AIFME dont on ne peut dire si il est lié a un
facteur géographique avec une prise en charge dans un autre centre ou a la méconnaissance
de la pathologie et des risques pour le foetus et le nouveau-né. Le faible taux de mise en
réserve de sang a I'accouchement pour les femmes allo-immunisées nous interroge et son
intérét doit étre rappelé aux professionnels prenant en charge I'accouchement de ces
patientes (nombre de maternités de petite taille ne dispose pas d’un accés rapide a une
réserve de sang d’autant plus si le produit transfusé doit avoir été compatibilisé). Un plan
d’action de formation a destination des professionnels de santé, en vue d’améliorer les
connaissances et les pratiques, semble nécessaire. La mise en place d’un observatoire
régional des femmes enceintes ayant une RAIl positive pourrait étre une aide précieuse pour
la sensibilisation des femmes et des professionnels de santé ainsi que pour I'amélioration de
la prise en charge des AIFME. Celui-ci permettrait de recenser tous les cas d’AIFME de la
région, de centraliser et de partager les données des patientes entre les professionnels

impliqués dans le parcours de soins de la femme et du nouveau-né.
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Prévention et prise en charge des AIFME : Evaluation des pratiques

professionnelles en région Lorraine

1. Introduction

L’AIFME est une pathologie rare et potentiellement grave pouvant étre a I'origine d’anémie
foetale sévere mettant en jeu le pronostic vital du foetus. Les complications inhérentes a
I’AIFME peuvent étre anticipées par un suivi spécifique de la grossesse et du nouveau-né et
des thérapeutiques adaptées. Cependant, cette situation particuliere est parfois mal connue
des praticiens notamment du fait de la faible fréquence de cette pathologie.

L'objectif de notre étude était d’effectuer une enquéte de pratiques régionales
destinée aux professionnels de santé amenés a prendre en charge des femmes enceintes

allo-immunisées.

2. Matériels et méthodes

Il s’agissait d’une évaluation régionale des pratiques professionnelles effectuée a I'aide d’un
auto-questionnaire portant sur la prévention et la prise en charge des patientes enceintes
allo-immunisées (Annexe 1). Elle s’adressait a tous les gynécologues-obstétriciens,
gynécologues médicaux, sages-femmes et internes de gynécologie-obstétrique et de
gynécologie médicale du Réseau Périnatal local, a savoir le Réseau Périnatal Lorrain (RPL). Ce
guestionnaire a été diffusé de maniere électronique et papier. La version électronique a été
créée a partir de I'application googleform et envoyée a I'ensemble des professionnels de
santé concernés grace a la mailing liste du Réseau Périnatal du 1% janvier 2016 au 1*" avril
2016. Les réponses données sur la version papier ont été retranscrites sur 'application
googleform afin de réaliser une étude descriptive de I'ensemble des réponses. Pour ce faire,
ces données ont été colligées sur un tableur Excel. Toutes les variables obtenues sont des

variables qualitatives et celles-ci ont été exprimées en pourcentage.
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3. Résultats

Au total, le questionnaire a été envoyé a 243 personnes de la mailing liste du RPL. Nous
avons réalisé 5 relances électroniques. Au final, nous avons obtenu 137 réponses (soit un
taux de réponse global de 56,4%) : 105 réponses électroniques et 32 réponses papiers.

39,4 % des réponses (n= 54) ont été données par des sages-femmes, 32,1% par des
gynécologues-obstétriciens (n= 44), 21,2% par des internes de gynécologie-obstétrique (n=
29), et 7,2% par des gynécologues médicaux ou des internes gynécologie médicale (n=5 et
5). L'exercice en secteur public (118/137 soit 86.1%) était le principal mode d’exercice des
professionnels ayant participé a I'étude.

La plupart des professionnels était rattachée a une maternité de type 2 (52
personnes — 38%), suivie par ceux rattachés a une maternité de type 3 (51 personnes —
37,2%) et ceux rattachés a une maternité de type 1 (34 personnes — 24,8%). Le détail sur

I’'ensemble des maternités de rattachement est présenté dans la figure 5.

3,6%

21,2%
Htype 3
37,2%
H type 2b public
i type 2b privé
3,6% i type 2a public
2,9% @ type 1 public

i type 1 privé

31,4%

Figure 5 : Types de maternité de rattachement

Les modalités de prescription des RAI sont présentées en figure 6 et I'attitude des

professionnels en cas de découverte d’une RAI positive en figure 7.
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au premier trimestre de

grossesse 3,40%

a28SA

# Chez les patientes RH1-

H chez les patientes RH1+

au 8e mois de grossesse

de fagon mensuelle

2,20%

0% 20% 40% 60% 80%  100%

Figure 6 : Rythme de prescription des RAI chez les patientes non immunisées

antécédents obstétricaux et transfusionnels
carte de groupe sanguin paternel

prise antérieure de Rhophylac®

identification des anticorps

titrage des anticorps

dosage pondéral des anticorps

génotypage RH1 feetal sur sang maternel
contrdle de la RAI

RAI mensuelle

test de Coombs indirect

test de Kleihauer

avis EFS

consultation au service de médecine anténale
échographie feetale avec recherche d'une anémie

ne sait pas
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Figure 7 : Eléments demandés en cas de RAIl positive découverte en début de grossesse, sans
identification
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En cas d’allo-immunisation connue avant la grossesse, 75,9% (104/137) des
professionnels réalisaient une RAIl mensuelle. 12,4% (17/137) des professionnels ne
modifiaient pas leur rythme de prescription de la RAI en contexte d’allo-immunisation
connue avant la grossesse.

Dans un contexte d’allo-immunisation avec un anticorps sans intérét feetal, 28,5%
(39/137) des professionnels réalisaient une RAIl mensuelle et 23,4% (32/137) de fagon
mensuelle exclusivement chez la patiente présentant un groupe rare. La plupart des
professionnels réalisait uniqguement une RAI au premier trimestre de la grossesse (95/137 -
69,3%) et au 8° mois de grossesse (76/137 - 55,5%).

Chez une patiente allo-immunisée avec un anticorps d’intérét foetal, 59,9% (82/137)
et 54,7% (75/137) des professionnels adaptaient la fréquence des titrages et dosages
pondéraux selon le taux des anticorps identifiés et selon le terme de la grossesse
respectivement.

Les critéres de prise de contact avec un centre de référence, c’est-a-dire, un lieu
disposant d’'une équipe pouvant assurer des transfusions in utero, étaient différents selon

les professionnels (figure 8).

des la connaissance d'une RAI positive quelle
qu'elle soit

dés la connaissance d'une RAI positive d'intérét
foetal connu

60,60%

en cas de titrage > 1/2 24(10%

en cas de dosage pondéral > 0,7 pug/ml 28,50%

en cas d'augmentation de la Vmax dans I'ACM 60,60%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Figure 8 : Criteres sur lesquels les patientes étaient adressées au centre de type 3
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La réalisation du groupe sanguin paternel n’était pas une conduite systématique en
présence d’une allo-immunisation d’intérét foetal. En effet, 19% (26/137) des professionnels
ne réalisaient pas de groupe sanguin chez le pére de I'enfant.

60,6% (83/137) des professionnels réalisaient une immunoprophylaxie par
Rhophylac® chez toutes les femmes RH1-, tandis que 39,4% (54/137) des professionnels
orientaient I'injection de Rhophylac® aux seules femmes RH1- dont le conjoint est RH1+.

Le génotypage foetal RH1 était réalisé par 39,4% (54/137) des professionnels chez les
femmes RH1- dont le conjoint est RH1+ et par 65% (89/137) chez les femmes RH1- allo-
immunisées anti-RH1.

De méme, le génotypage foetal KEL1 sur sang maternel était principalement prescrit
aux femmes KEL1- allo-immunisées anti-KEL1 (99/137 professionnels — 72,3%).

13 professionnels (9,5%) précisaient pratiquer une amniocentése pour seule fin de
déterminer le groupe sanguin foetal.

Les modalités de prescription de la surveillance des Vmax dans I’ACM sont rapportées

dans la figure 9.

w

chez toutes les patientes allo-immunisées 5,80%

chez les patientes allo-immunisées uniquement en

0,
présence de signes de décompensation cardiaque 3,50%

en fonction du type d'anticorps identifié 62,80%

en fonction du taux d'anticorps 53,30%

pas de surveillance par Vmax de I'ACM i 5,80%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Figure 9 : Types de patientes concernées par une surveillance de la Vmax dans l'artére
cérébrale moyenne
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Les caractéristiques de I'information donnée aux patientes sont rapportées dans la

figure 10.

possibilité de transfusion in utéro a partir de 18SA _ 77,40%

risques inhérents a la transfusion in utero (mort

.. 5,409
foetale, césarienne en urgence, etc) %
nécessité d'une discussion avec I'équipe 5 ho%

pédiatrique si le terme de viabilité est atteint (il
nécessité d'une surveillance post-natale
P 76,60%

rapprochée

pronostic neurologique favorable en cas de prise
en charge adaptée en |'absence de développement 62,80%
d'une anasarque

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

Figure 10 : Informations données aux patientes sur les possibilités de prise en charge en cas
d'allo-immunisation responsable d'anémie fcetale

Plus de 90% (124/137) des professionnels vérifiaient la validité de la carte de groupe
sanguin de la patiente, au cours de la grossesse, par la correspondance identique du nom,
nom de jeune fille, prénoms et date de naissance entre la carte de groupe sanguin et la piece
d’identité de la patiente.

88,3% (121/137) des professionnels avaient connaissance d’un protocole de mise en
réserve de CGR en contexte d’allo-immunisation dans leur établissement de rattachement.

Plus de la moitié des professionnels (69/137 — 50,4%) ne réalisait pas de RAI dans le

post-partum chez les patientes présentant une RAI positive au cours de la grossesse.
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4., Discussion

La réalisation de la RAI et |'établissement d’une carte de groupe sanguin avec double
détermination au cours de la grossesse est obligatoire en France depuis le décret 92-143 du
14 février 1992 [21]. De plus, la Haute Autorité de Santé (HAS) recommande la réalisation
d’une RAI en consultation pré-conceptionnelle ou en début de grossesse quel que soit le
statut RH de la patiente [18]. Dans cette étude, la grande majorité des professionnels
réalisait, de maniére systématique et adéquate aux recommandations de la HAS, une RAIl au
premier trimestre de la grossesse permettant de dépister une AIFME dés le début de la
grossesse et d’adapter ainsi le suivi de la grossesse.

Chez les patientes RH1-, ou RH1+ avec antécédents transfusionnels, une RAI doit étre
réalisée au 6™ mois (28SA) et au 8°™ mois (37SA) de la grossesse sauf si une injection de
Rhophylac® a été pratiquée a 28SA chez les patientes RH1- dans le but de dépister une
AIFME survenue au cours de la grossesse [18]. Cependant, 30,7% des professionnels
réalisaient une RAI systématique a 28SA chez les patientes RH1+ non immunisée, 56,9% des
professionnels réalisaient une RAI au 8° mois de grossesse chez les patientes RH1- non
immunisées ayant bénéficié de I'immunoprophylaxie systématique par Rhophylac® a 28SA,
et 66,4% des professionnels réalisaient une RAI au 8° mois de grossesse chez une patiente
RH1+ sans antécédents transfusionnels.

L'immunoprophylaxie par Rhophylac® doit étre réalisée chez toutes les femmes RH1-
dont le foetus est RH1+ ou de rhésus inconnu. Seuls 39,4% des professionnels réalisaient
I'immunoprophylaxie selon les recommandations du CNGOF sur la prévention de l'allo-
immunisation rhésus-D foeto-maternelle [6].

En cas de découverte d’'une RAI positive au cours de la grossesse, une identification
de l'anticorps est la premiére étape de la prise en charge d’'une AIFME [19]. Cette
identification permet de savoir si cet anticorps est d’intérét foetal ou transfusionnel seul.
Ensuite, la deuxieme étape est de savoir si la grossesse est a risque d’incompatibilité en
recherchant I’antigene concerné sur le groupe sanguin paternel. Plus de 80% des

professionnels de I'étude réalisaient ces deux étapes.
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En cas d’allo-immunisation anti-RH1 ou chez une femme RH1- non allo-immunisée
dont le conjoint est RH1+ ou inconnu, un génotypage foetal sur sang maternel doit étre
réalisé [7]. Au moment de la réalisation de I'étude, les derniéres recommandations sur la
prévention de I’AIFME n’étaient pas encore disponibles [9]. A I'heure actuelle, celui-ci doit
étre pratiqué dans ces indications et est maintenant remboursé par la Sécurité Sociale
depuis le 13 juillet 2017. Ce dernier est réalisable a partir de 11SA, que la grossesse soit
monofoetale ou multiple [9]. L'intérét de la réalisation du génotypage foetal RH1 est
d’identifier les grossesses incompatibles dans le systeme rhésus dans le but d’effectuer
I'immunoprophylaxie par Rhophylac® uniquement aux femmes RH1- non allo-immunisée
portant un feetus RH1+ ou d’instaurer une surveillance rigoureuse de la grossesse si le foetus
est a risque d’anémie foetale. Malgré I'absence de prise en charge financiére au moment de
I’étude, tout de méme 65% des professionnels réalisaient le génotypage foetal RH1 chez
toutes les femmes RH1- allo-immunisées anti-RH1 et 40% des professionnels le réalisaient
chez toutes les femmes RH1- dont le conjoint est RH1+.

Un génotypage foetal sur sang maternel doit étre proposé en cas d’allo-immunisation
anti-RH4, -RH3 et -KEL1, cependant, ceux-ci ne sont pas inscrit dans la nomenclature des
actes de biologie médicale remboursée par la Sécurité Sociale. Le génotypage foetal KEL1 sur
sang maternel est possible a partir de 13SA chez les femmes allo-immunisée anti-KEL1 dont
le pere est hétérozygote KEL1/KEL2 [23]. 72,3% des professionnels réalisaient bien le
génotypage foetal KEL1 dans cette indication. Le génotypage foetal RH4 sur sang maternel est
réalisable au CNRHP depuis 2016 avec une sensibilité et spécificité de 100% [7]. Il peut étre
pratiqué a partir de 13SA chez les femmes allo-immunisées anti-RH4 dont le pere est
hétérozygote RH2/RH4 (45%) [23]. De méme, le génotypage foetal RH3 sur sang maternel est
réalisable a partir de 13 SA et est réalisé au CNRHP depuis 2016 avec une sensibilité et une
spécificité de 100% [7].

Le génotypage foetal RH1, RH3, RH4 et KEL1 est également réalisable sur le liquide
amniotique. Avant la généralisation de la Vmax dans I’ACM pour le diagnostic d’anémie
foetale, une amniocentése était pratiquée pour mesure de l'indice optique a 450mm
rapportée au diagramme de Liley permettant de déterminer la bilirubinamnie, reflétant
indirectement le degré d’hémolyse [1,24]. Mais depuis les travaux de Mari et al. et d’Oepkes
et al. mettant en évidence une supériorité de la mesure de la Vmax dans 'ACM pour le

diagnostic d’anémie foetale, I'amniocentése ne doit plus étre réalisée pour seule indication la

55



Vers la mise en place d’un observatoire des RAI

réalisation du génotypage foetale [25,26]. De surcroit, la réalisation de ce geste invasif peut
étre une source de réactivation franche de I'allo-immunisation [10]. Dans I'étude, encore
9,5% des professionnels pratiquaient 'amniocentése pour réalisation du groupe sanguin
foetal.

Chez une patiente déja allo-immunisée avant la grossesse, le protocole
d’établissement du centre de type 3 recommande la prescription d’une RAI systématique de
maniére mensuelle a la recherche de [I'apparition d’un nouvel anticorps. 76% des
professionnels de I'étude réalisaient une RAI mensuelle uniguement devant un anticorps
d’intérét foetal et seulement un tiers des professionnels réalisaient une RAI mensuelle
devant un anticorps d’intérét transfusionnel seul. Cependant, il existe, dans ces deux cas, un
risque accru de développer un nouvel anticorps, notamment d’intérét foetal, au cours de la
grossesse qui peut étre méconnue s’il y a une absence de répétition des RAI Un tiers des
professionnels pratiquait une RAlI mensuelle seulement si la patiente présentait un groupe
rare. Ce qui met en évidence une mauvaise compréhension de l'intérét de la répétition de la
RAL.

En cas d’incompatibilité foeto-maternelle confirmée, un titrage et un dosage pondéral
(quand il est possible) est a répéter a plusieurs reprises lors du suivi de la grossesse [20]. La
fréquence de réalisation des titrages et dosages pondéraux est a adapter en fonction de
leurs taux et en fonction du terme, ce que savait plus de la moitié des professionnels de
I’étude. En effet, une augmentation brutale des taux peut survenir lors d’un passage occulte
d’hématies foetales dans la circulation maternelle et celle-ci est a risque rapide d’anémie
foetale [10]. La fréquence des hémorragies foeto-maternelles, méme occultes, est
augmentée avec |'avancée de la grossesse [6], pouvant ainsi engendrer une réactivation de
I'allo-immunisation et une augmentation des taux des anticorps et donc une augmentation
du risque d’anémie foetale [1].

Cependant, ni le titrage, ni le dosage pondéral ne sont corrélés de maniere stricte a
I’existence d’'une anémie [10], c’est pourquoi une surveillance échographique a la recherche
d’une anémie feetale par la mesure de la Vmax dans ’ACM doit étre instaurée. L'indication
de l'instauration d’une surveillance échographique est posée en fonction du type d’anticorps
identifié (a risque feetal connu ou non) et du taux d’anticorps, ce qui était bien connu par

plus de la moitié des professionnels de I'étude. L’objectif cette surveillance est de dépister
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une anémie fcetale avant la survenue d’une complication de type anasarque fceto-
placentaire.

Une consultation au service de médecine foetale du centre de type 3 doit étre prévue
dans les cas d’allo-immunisations a risque d’anémie foetale, notamment devant un titrage ou
un dosage pondéral supérieur au seuil a risque d’anémie foetale, ce qui est effectué par
seulement un quart a un tiers des professionnels de I'étude.

Dans tous les cas de RAl positive, une mise en réserve de CGR doit étre réalisée a
I'entrée en salle de naissance pour la sécurité transfusionnelle de la meére en cas
d’hémorragie per-partum. Cette mise en réserve va de pair avec la vérification de la validité
de la carte de groupe sanguin de la patiente au cours de la grossesse afin d’éviter tout retard
de délivrance de sang en urgence si cela était nécessaire au cours de la grossesse ou a
I’'accouchement. 88,3% des professionnels avaient connaissance d’un protocole permettant
la mise en réserve de CGR pour I'accouchement et plus de 90% des professionnels réalisaient
la vérification de la validité de la carte de groupe sanguin.

Enfin, chez toutes les femmes allo-immunisées, une RAI doit étre réalisée a 1 et 3
mois du post-partum, toujours dans le but de suivre I'apparition d’un nouvel anticorps en
vue d’une grossesse ultérieure ou de la réalisation d’une transfusion en CGR [27]. La moitié
des professionnels ne réalisait pas de RAl dans le post-partum.

Cette évaluation des pratiques met ainsi en évidence des discordances de prise en
charge par rapport aux recommandations qui peuvent s’expliquer par une méconnaissance
de la pathologie et des recommandations nationales et régionales de I'AIFME, du fait
notamment de la rareté de cette pathologie. Cette situation peut étre responsable d’une
prise en charge retardée pouvant engager le pronostic vital du feetus et engager dans le
méme temps le pronostic neurologique a long terme du foetus [11].

Cette étude a mis en évidence I'importance de la formation professionnelle continue,
notamment pour les pathologies ou la prise en charge évolue au gré des nouvelles
techniques de biologie disponibles.

Notre étude comporte néanmoins des biais inhérents aux enquétes de pratiques,
notamment un biais d’échantillonnage avec un nombre de réponses plus important de la

part des professionnels rattachés en maternités de type 2 et 3.
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A la suite de ces travaux, la nécessité de mettre en place un observatoire régional des
femmes enceintes ayant une RAI positive afin d’aider les professionnels de santé a prendre

en charge correctement ce type de patientes a été réaffirmée.

5. Conclusion

La prévention et la prise en charge de I'allo-immunisation foeto-maternelle érythrocytaire a
évolué au cours de ces derniéres années améliorant le pronostic a long terme des nouveau-
nés. La prévention de 'allo-immunisation RH1 ressort du quotidien et doit étre une conduite
connue de chaque professionnel de santé habilité a suivre une grossesse. Le diagnostic
d’AIFME doit également étre connu de tout professionnel de santé amené a prendre en
charge une femme enceinte. En cas d’AIFME connue, le risque est la poly-alloimmunisation
et son intérét est, dans tous les cas, transfusionnel. En cas d’AIFME d’intérét foetal, le risque
est 'anémie foetale sévere, dépistée précocement par l'instauration d’une surveillance
clinique, biologique et échographique, et adaptée a chaque patiente. L'AIFME est une
pathologie rare pouvant étre méconnue, c’est pourquoi une consultation informative aupres
du centre de type 3 le plus proche peut s’avérer nécessaire. Cette évaluation des pratiques a
clairement montré des connaissances incomplétes concernant cette prévention et cette
prise en charge.

Au-dela de son intérét évaluatif, ce retour sur les pratiques est un outil permettant
de favoriser la diffusion des nouvelles recommandations et de souligner l'intérét de la

réalisation d’un observatoire des RAI positives.
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Vers la mise en place d’'un observatoire des RAI

Suite a I'étude rétrospective et a I'évaluation des pratiques professionnelles présentées ci-
dessus mais également a plusieurs réunions de morbi-mortalité concernant des patientes
allo-immunisées, force était de constater que la prise en charge de ces grossesses n’est pas
toujours optimale, soit par méconnaissance de la pathologie de la part des praticiens, soit
par manque de standardisation des procédures et des modalités de suivi. Une centralisation
des données avec la possibilité de recours simple et rapide pour les praticiens suivant ces
grossesses a un avis spécialisé aupres I'équipe du CHRU amenée a prendre en charge les cas
les plus complexes semblait nécessaire. Un groupe de travail multidisciplinaire composé de
pédiatres, obstétriciens, biologistes et membres du réseau périnatal lorrain s’est créé afin
d’apporter une réponse : I'idée de la mise en place d’un observatoire des RAIl est née.

Le but de 'observatoire était la mise en place d’un dossier informatique sécurisé et
partagé, accessibles aux différents professionnels en charge de la patiente. Celui-ci
permettrait un suivi optimal de chaque femme et de leur nouveau-né présentant une AIFME
avec une conservation des données en vue de grossesses ultérieures, et d’analyser les
données dans I'objectif permanent d’améliorer les pratiques. Des réunions réguliéeres se sont
tenues avec les différents intervenants amenés a prendre en charge les patientes allo-
immunisées et leurs nouveau-nés, en collaboration avec le médecin et la sage-femme de
coordination du RPL ainsi que I'équipe du département d’informatique médicale et un
expert en protection des données. Les professionnels des différents types d’établissement
(sages-femmes, obstétriciens, pédiatres, biologistes, d’exercice public et privé) ont été
consultés et se sont vus soumettre les documents. Leurs remarques et propositions ont été

intégrées afin que le dossier proposé soit utilisable aisément par le plus grand nombre.

Un dossier de suivi de la patiente et du (des) nouveau-né(s) a été créé (cf annexe 2 a 11). Ce
dossier existera en version papier et informatisée. La version papier devra étre en
permanence en possession de la femme elle-méme, et permettra une transmission fiable et
rapide des données a chacune de ses consultations ou hospitalisations, notamment aux
praticiens n’ayant pas d’acces informatique a I'observatoire-RAl.

Le dossier de suivi papier se constituera d’une pochette cartonnée contenant :

e des documents destinés aux professionnels :
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coordonnées indiquant les praticiens qui suivent la grossesse, ainsi que les
coordonnées des professionnels a contacter en cas d’AIFME (annexe 2)
procédure d’utilisation (annexe 3)

flyer présentant les recommandations de suivi des AIFME élaborées par le
comité de pilotage de I'Observatoire-RAl (annexe 4)

charte d’acces aux dossiers médicaux de I'Observatoire-RAl (annexe 5)

des documents destinés a la patiente :

information sur I’AIFME (annexe 6)

information sur |'observatoire-RAI associée au consentement de la
patiente a la participation a I'observatoire (annexe 7)

copies des cartes de groupe sanguin de la patiente et du pére de I'enfant
si possible, ainsi que des différents résultats de laboratoire
(RAI/titrage/dosages pondéraux), compte-rendu du CPDPN, courriers
échangés entre les professionnels

impression des documents mis a jour du dossier informatisé :
observations médicales du suivi de la grossesse (annexe 8)

fiche de synthése des examens paracliniques du suivi de la grossesse
(annexe 9)

accouchement en contexte d’allo-immunisation anti-érythrocytaire a
risque feetal ou transfusionnel (annexe 10)

observation médicale du suivi du nouveau-né (annexe 11).

La version informatique sera accessible sur une plateforme informatique dédiée

dossier.

sécurisée iExtranet Ent 14 ayant l'agrément pour les données de santé, proposée par
oodrive. Le prestataire du RPL est Buro54. Les données informatisées seront hébergées chez
un hébergeur agréé « données de santé » (NETPLUS) et seront conservées, conformément a
la réglementation en vigueur, 20 ans apreés la derniére utilisation du dossier ou 10 ans aprées
la majorité de I'enfant. Les praticiens en charge de la patiente y accéderont aprés avoir signé
la charte d’engagement et d’utilisation qui leur permettra de se voir attribuer un login et
mot de passe permettant la sécurisation des données médicales. Tout intervenant dans la

prise en charge de la patiente et ayant signé la charte pourra consulter et implémenter ce
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Ce dossier sera aussi le support de I’évaluation régionale du suivi global de la prise en
charge des patientes allo-immunisées dans la région.

Des autorisations réglementaires étaient nécessaires, du fait du projet de saisie
automatisée de données nominatives a des fins de recherche médicale (loi du 6 janvier 1978
et décret de 1995). Un avis auprés du comité consultatif sur le traitement de I'information
en matiere de recherche dans le domaine de la santé (CCTIRS) a été demandé et est revenu
favorable. Une demande d’autorisation de « recherche médicale » a été adressée a la CNIL
et a obtenu une réponse favorable en juin 2018.

Il est bien précisé dans la charte que ce dossier médical informatisé est un outil
proposé aux professionnels de santé mais que sa constitution et les décisions médicales
prises par le professionnel de santé traitant la patiente seront sous sa responsabilité. Un
contact systématique avec la maternité de type 3 est souhaitable pour toute femme
enceinte ayant une RAI positive d’intérét foetal. Un temps de discussion sera dédié en centre
pluridisciplinaire de diagnostic prénatal (CPDPN) pour les AIFME d’intérét fecetal, afin de
définir la surveillance clinique, biologique et échographique a mettre en ceuvre ainsi que le
lieu de I'accouchement. Toute demande d’avis spécialisé devra faire I'objet d’'un contact
direct avec le CPDPN ou le biologiste ou le clinicien souhaité. Toutefois ce dossier
informatisé permettra au(x) professionnel(s) contactés d’avoir accés a I'ensemble des
données cliniques, biologique et échographiques afin d’orienter au mieux la prise en charge

de la patiente.

En paralléle, des missions de formation et des documents d’informations ont été mis en
ceuvre en collaboration avec le RPL a destination de I'ensemble des professionnels du
réseau. Des recommandations régionales sur la prise en charge des AIFME ont été rédigées
et mises en pages sous forme de flyers afin d’étre rapidement accessible pour tous les
professionnels de santé sur le site internet du RPL et ainsi optimiser le suivi des femmes
enceintes allo-immunisées (Annexe 4). Des journées de formation spécifiques ont été
proposées a tous les professionnels de la région en collaboration avec le RPL. La 13%me
journée régionale du RPL du 1°" avril 2016 a été consacrée a I'alloimmunisation foeto-
maternelle, a laquelle ont assisté 168 personnes (Annexe 12). Une seconde journée de

formation consacrée a 'AIFME a eu lieu le 17 janvier 2018. Lors de chaque journée, un

temps était consacré a la formation, un temps a la présentation de cas cliniques et un temps
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a I'information et au partage autour de la mise en place de I'observatoire. Les documents
des présentations sont mis a disposition des professionnels de santé sur le site du RPL. Par
ailleurs, des revus de morbi-mortalité (intra ou inter hospitaliéres, public/privé si besoin)
suivies de la mise en ceuvre de plans d’action d’amélioration des pratiques sont organisées
lors de chaque incident dans la prise en charge d’une patiente allo-immunisée.

Le budget concernant I'outil informatique a été validé par le conseil d’administration du RPL.
L'information de [I'ensemble des professionnels sur [I'application en pratique de
I’Observatoire-RAl au moyen de réunions dans les différentes maternités de la région est la

prochaine étape avant le démarrage et les premiéres ouvertures de dossiers.
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Conclusion

L'AIFME est une pathologie peu frégquente mais potentiellement grave pour la meére et le
nouveau-né. La collaboration entre les différents professionnels de santé et le parcours de la
femme enceinte doivent étre organisés afin d’optimiser la prise en charge obstétricale et
néonatale.

L’étude rétrospective évaluant la prise en charge de I'AIFME ainsi que I'évaluation
des pratiques professionnelles sur cette pathologie nous ont confortées dans la nécessité de
créer un observatoire des RAl. La prise en charge de 'AIFME n’est pas une pratique de
routine et est parfois méconnue des professionnels de santé amenés a suivre des patientes
allo-immunisées. L'observatoire-RAI est la mise en place d’un dossier médical personnalisé
informatisé et partagé pour ces femmes enceintes dans le but de centraliser les données de
chaque patiente en les rendant accessibles dans leur ensemble aux différents intervenants
afin d’améliorer la santé des femmes et des nouveau-nés. Il permettra également une
collecte plus exhaustive des données épidémiologiques en ayant comme objectif ultime

I'amélioration constante des pratiques afin de limiter les conséquences de cette pathologie.
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ANNEXES

Annexe 1 : auto-questionnaire sur la prévention et la prise en charge des patientes allo-
immunisées

13 pournée du Résean Périnatal Lorratm - 071,/04/Z006

MERCI DE DEPOSER LE QUESTIONNAIRE REMPLI DANS L'URNE ou

[

A ADRESSER PAR MAIL A Dalphine Cordary[mailto-delphine cordany@gmail.com]

Ewaiuation dos pratigues nrefesclonpelies o8 Loraine: PrévonUon ol prisa 6a charge des patlantes ailo-mmumisées

Buit dis guestionnaire : analyser les pratiques professionnelles en Lorralne [ travail dans e cadre du mémcire de DES de

Gyniecologle-Obatét flgue- Delphine Cordary

14 Quel est votre statut?
Osage-femme

OGynécologue medical
DOGynécologue obstéteicien
Olinterne de gynécologie-ohstétrigue
Dlinterne de gyneécologie méadicale

24 Quel est votre mode d'exervice T
Orunlic
Orrive
OIrinte

34 Quel est le type de votre maternité de
rattachement :

OItype 1 public

Oype 1 prive

Otype 2a public

OType 2a prive

Otype 2b public

OType 2b privé

Otype 3

44 Chez une patiente rhésus D positive (RE1+)
non immuniscée, réalisey-vous systématiguement
des RAL:

[Phusleurs répanses possibles)

OAu premier trimestre de grossesse

Oa 2858

OAu B*™ mais de grossesse

Ooe fagon menswelle

54 Chez une patiente rhésus D négative {RH1-)
non immunisées, realises-vous systématigquement
des RAL :

[PRisieurs réponses possibles)

Oau premier trimestre de grossesse

O0a 28 54

Oau 8°™ mois de grossesse

Ooe fagon menselle

6/ En cas de RAI positive découverte en début de

grossesse, sans identification, gue demanidez-
VIS 2

7/ Chez une patiente déja allo-immunisée avant
la prossesse, rétalisez-vous systématiguement des
HATL :

(Plusieurs réponses possibles)

OAu premier trimestre de grossesse

OJa 78 54

OAu & mois de grossesse

Ope fagon mensuelie

B/ Chex une patiente allo-immunisée avec un
anticorps d'intérét foetal, 3 guelle fréguence
réalisez-vous les titrages/dosages pondéraus :
(Plusieuss réponses pessibiles)

Ot ous les mois

OTous les 15 jours

Otoutes les semaines

Dadaptée en fonction du taux

Oadaptée en fonction du terme

4/ Chez une patiente allo-immunisée avec un
anticorps sans intérét foetal, réalisez-vous des
RATI :

(Plusienrs réponses possibles)

OAu premier trimestre de grossesse

O 28 54

O 8" mois de grossesse

O Mensuniie

Omensuelle si la patients 3 un groupe rare

10 Sur guels critéres adressez-vous les patientes
au centre de référence (lieu disposant d'une
équipe pouvant assurer des transfusions in
utera) ?

(Plusheurs réponses possiblas)

ODes |a connaissance d'une &AL positive quelle gu'elle
solt

ODés |2 connaissance d une kAl positive dintérét foetal
canmnu

OEn cas de titrage =%

[JEn cas de dosage ponderat = 0.7 pg/mi

OEn cas d"augmentation de la Ymax dans ‘arére
cérébrale moyenne [ACM)
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Vers la mise en place d’un observatoire des RAI

11/ Chez une femme présentant une alle-
immunisation dintérét feetal, realisez-vous
systéematiquement un groupe sanguin chez le
conjoint 7

Dowi

Onon

12/ Parmi les patientes RH1-, 3 qui proposez-
vous 'immunoprophylaxie par Rhophylacss :
CIChes toutes les femmes RH1-

Dcher les femmes RH1- dont le conjoint est RH1+

13/ Parmi les patientes RH1-, a qui proposez-
vous le génotypage feetal RH1 sur sang maternel :
{Plusieurs réponses possibles)

OIChez toutes les femmes RH1-

OcChez les femmes RH1- dont le conjoint st RH1+
Ochez toutes les femmes RH1- allo-immunisée anti-
RH1

14/ Parmi les patientes Kell négative (KEL1-},4
qui proposez-vous le génoiypage foctal KEL1 sur
sang maternel :

DOche: toutes les femmes KELI-

DOchez les femmes KEL1- dont le conjoint est KEL1+
OChez toutes les fermmes KEL1- allo-immunisée anti-
KEL1

15/ Chez une patiente allo-immunisée, vous
arrive-t-il de réaliser une amniocentése pour
réalisation du groupe sanguin feetal ?

DOoui

DOnen

16/ A quelles femmes prescrivez-vous une
surveillance de la Vmax dans I'artére cérebrale
moyenne 7

[plusieurs réponses possibles)

Oichez toutes les patientes aflo-immunisées

OChez les patientes allo-immunisées unigquement en
présence de signes de décompensation cardiaque
OEn fonction du type danticorps identifié

DEn fonction du taux d'anticorps

OPas de surveillance de la Vmax de FACM

17/ A quel rythme, surveillez-vous la Vmax dans
I'artére cérébrale moyenne 7

.

13+ ot dh Rifseon Permnatal Lorraan - &1 /04, 2016

18/ Quelles informations donnez-vous i vos
patientes sur les possibilités de prise en charge
en cas d'allo-immunisation responsable d'anémie
foetale ?

{Phusiewsrs réponses possibles)
OPossibilité de transfusion in utero & partir de 1854
ORisque inhérents a la transfusion in utero [mort
feetale, césarienne en urgence, etc)

ONécessite d'une discusslon avec |'équipe pediatrigue
i le terme de viabilité est atteint

OnNécessité d’'une surveillance post-natale rapprochée
Orronostic neurpiogique favorable en cas de prise en
charge adaptée en 'absence de développement d'une
anasargue

19/ Au cours de la grossesse, vérifiez-vous la
validilé de la carte de groupe sanguin (nom, nom
de jeune fille, prénoms identiques i la piéce
d'identite de votre patiente) ?

Ooui

OnNon

20/ Chez les patientes RAI positives, existe-t-il,
dans voire établissement, un protocole
permettant la mise en réserve de mlots
globulaires rouges pour l'accouchement 7

Onon

21/ Chez les patientes RAI positives, fites-vous
une RAI dans le post-partum ?

O0ui

Onon

Des remangues :




Vers la mise en place d’un observatoire des RAI

Annexe 2 : document destiné aux professionnels : document de coordonnées des praticiens
et contacts CPDPN, EFS, RPL, CNRHP, service de médecine foetale du CHRU de Nancy et
numeéros en cas d’urgence.

Dossier de suivi de la femme enceinte
présentant une RAI positive

Pikimanan Loadim

MEDECINS CORRESPONDANTS DE LA PATIENTE :

Meédecin traitant : Dr tel ;
Gynécologue/G-Obstétricien : Dr tel.
Autrels) praticlens: Dr tél. :

Or tél:
CONTACLTS :

Secrétaniat du CPOPN ; cpdp@chru-nancy.ir ou tél. - 03.83.34.36.11

Secrétariat de 'EFS Grand Est, Nancy : 03,83.44.62.62

Site internet de I'EFS : hitps./fefs sante frireplon/grand-est rubrique contact

Site internet du Réseau Périnatal Lorrain @ hitp:/fwww reseauperinatallorrain fr
Mail - rpl@chru-nancy. fr

Site internet du Centre National de Référence en Hémobiologie Périnatale : http:/fwww.enrhp fr

Service de médecine foetale du CHRU de Nancy (type 3)
Tel: 0383 3443 29/ 03 83 34 36 11

Fax:03 83 34440303 83 34 3693

EN CAS D'URGENCE (Vmax > 1,35 MoM etfou épanchements des séreuses),
ET EN DEHORS DES HEURES DE SECRETARIAT : DEMANDER LE MEDECIN DE GARDE D"OBSTETRIQUE DU
CHRU NAMCY : 03.83.85.85.85 - Poste : 22675

Réseau Périnatal Lorrain — 10 rue du Dr Heydenreich- 54000 MANCY — tel | 03 83 34 36 44
rplé@chru-nancy
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Anticorps avec risque d"hémolyse in utero et risque de maladie hémolytique du
nouveau-né

TR

g i

AG CRRHP - N1

Source CNRHP, 2011

NB : Toutes les RAI positives chez la femme enceinte sont a risque. En dehors des
anticorps cités ci-dessus, le risque est transfusionnel pendant la grossesse.

Réseau Périnatal Lorrain — 10 rue du Dr Heydenreich- 54000 MANCY - tel : 03 83 34 36 44
rpl@chru-nancy.fr
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Annexe 3 : document destiné aux professionnels : procédure d’utilisation

Pimiuaias Lasdisy

PROCEDURE D’UTILISATION

du dossier de suivi des femmes enceintes
présentant une RAI positive remis a |a patiente

Le dossier papler de suivi des femmes enceintes allo-immunisées comprend 2 parties ;

Une partie a destination des professionnels de santé :

1.
Zi

Procédure d'utilisation du dossier
Page de coordonneées des praticiens et contacts CPDPN, EFS, RPL, CNRHP, service de
meédecine feetale du CHRU de Nancy et numeros en cas d'urgence

. Plaguette synthétique des dernieres recommandations pour la prise en charge des

allo-immunisations anti-érythrocytaires élaborée par le comité de pilotage de
I'Observatoire-RAl
Charte d'accés aux dossiers médicaux de I'Observatoire-RAI

Une partie & destination de la patiente

1.

L'allo-immunisation en quelques points : document desting aux femmes présentant
une allo-immunisation anti-érythrocytaire a risque feetal et/ou transfusionnel.

. Note d'information sur I'Observatoire reégional des allo-immunisations anti-

érythrocytaires a risque feetal et transfusionnel (Observatoire-RAI),

. Les copies de carte de groupe sanguin {2 déterminations) de |a patiente et du pére de

I'enfant si possible.
Les copies des difféerents résultats de laboratoire (RAlftitrages/dosages pondéraux),

. Le compte-rendu du CPDPN et les courriers échangés entre professionnels concernant

cette allo-immunisation (dont ceux du CNRHP)

. L'impression des documents mis a jour du dossier informatisé

- observation médicale du suivi de |la grossesse dans le cadre de I'allo immunisation

- fiche de synthése des examens paracliniques du sulvi de la grossesse dans le cadre
de I'allo immunisation

- accouchement en contexte d'allo-immunisation anti-erythrocytaire a risque foetal
ou transfusionne|

- gbservation meédicale du suivi du nouveau-né d'une mére présentant une RA|
positive

Risseau Périnatal Lorratn = 10 rue du Dr Heydenrelch- 54000 MANCY = tel : 03 83 34 36 44
rpl@ chru-nancy.fr= version du 05/04/18
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Qui est concerné par ce dossier de suivi ?
Toutes les patientes présentant une RAl positive au cours de la grossesse, pour un anticorps a risque
foetal ou transfusionnel.

Qui compléte le dossier de suivi informatisé ?

Tous les professionnels de santé de la patiente impliqués dans le suivi de |a grossesse qui participent a
I'Observatoire-RAl et qui ont signé la Charte d'utilisation du dossier leur donnant I'accés (login-mot de
passe) a ce dossier.

L'observation médicale est complétée, imprimée et remise & la patiente. Une copie PDF peut étre
enregistrée pour compléter le dossier informatisé du professionnel de santé.

Les résultats des examens complémentaires et des courriers sont intégrés dans le dossier de
I'Observatoire-RAl par le médecin qui suit la patiente sous format FDF.

La patiente peut demander au RPL ‘intégration d'un document nécessaire a son suivi a son dossier
informatisé.

Les correspondants de I'EFS, du CNRHP etdes laboratoires de bioclogie intégrent au dossier ou
demandent au RPL d'intégrer au dossier les résultats des examens dont ils disposent et leurs
recommandations.

Qui conserve le dossier de suivi papier ?

La patiente.

Le dossier de suivi papier dait étre en sa possession tout au long de sa grossesse et mis a jour a chaque
consultation. |l est nécessaire gue la patiente 'ait toujours sur elle et dans tous ses déplacements, en
cas d'événement imprévu.

Le professionnel de santé qui modifie I'observation de sulvi dans le dossier informatisé 'imprime et la
remet a la patiente.

Aprés I'accouchement et a la fin de la période de suivi néonatal, le dossier papier est conservé par la
patiente en vue d'une prochaine grossesse ou pour toute prise en charge qui nécessiterait une
transfusion. Le dossier informatisé est conservé 20 ans aprés sa derniére utilisation, ou 28 ans aprés la
naissance de I'enfant, avant d'étre archivé.

Quand prendre contact avec la Maternité Régionale Universitaire de Nancy (type I} ?
Des Videntification d'une situation d'allo-immunisation anti-érythrocytaire impliquant un anticorps
d'intérét feetal ou transfusionnel.

Le dossier de suivi des patientes présentant une allo-immunisation d'intérét feetal doit Etre présenté en
Centre pluridisciplinaire de diagnostic prénatal (CPDPN) par I'envol d'un mall sécurisé. Pour les patientes
présentant un anticorps a risque transfusionnel uniguement, la coordination de la prise en charge doit
se faire avec I'équipe obstétricale (via le médecin de garde en cas d’urgence (cf. contacts).

Référence recommandations RPL: une plaguette « allo-immunisation anti-érythrocytaires -
recommandations » est disponible dans ce dossier.

Réseau Périnatal Lorrain— 10 rue du Dr Heydenreich- 54000 NANCY —tel : 03 83 34 36 44
rpl@chru-nancy. fr— version du 05/04/18
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Vers la mise en place d’un observatoire des RAI

Annexe 4 : recommandations de suivi obstétrical régional des AIFME

RESEAU PERINATAL LORRAIN

CONTACTEZ VOTRE EQUIPE DE TYPE 3

® ENCAS DE S|TUATION & RISOUE DY INCOMPATIBILITE ALI-O. l M M U N | SATION S
FQETO-MATERMNELLE

== Soit dans | uealité d'une necessité de transdfusion in utén ANTI-ERWH HOCYTA] RES

== Effow potr rer la adcurite tran annells maternelie

@ ENCAS YAUGMENTATION DE LA VNIAK
dessus de 1,35 MoM ou depanchements chez le fortus

B POLUR TOUTES QUESTIONS

comcermant |es allo-immamnisations R ECOMMA NﬂAﬂO"s

8
Service de médecine foetale

0383344329 /0383343611

Senior de garde d'obstétrigue i RESEAL PERINATAL LORRAIN
03 A3 85 B85 B5 - Tél 22675 | 10 rue du O Heydenreich
| 5000 NANCY
i Tel: 03 83 24 14 24
rpli@ehru-nuncy. fr

www.reseauperinatadlorrain fr

ALLO-ANTICORPS COURANTS
ET RISQUE D'ANEMIE FCETALE

Setifcits Specticits Aizque d'anemie Walae ALLD- ]M&UN[E.F.T'UNS 'ANTI éR"I’TH FIG'CTT#.!F!ES
EnnEnch'II::.l:e inm::lfhu.;lm foetale hf::::’:::ﬂ ‘ FR'SE EN, EHARGE (INI I-Ag}-
Anti-EH1 OLH apets 15 54 'L
AntiEELL
Anili RHS
; ou
oun
oun
Anekies Anti 1K1 Excepticane oun
AnchKps Al HEL3 Exceptionnel oun
Aneiw Penid-MBEST Excepticemet oui
SCHEMA TITRAGE DOSAGE

Taus eridgues

Evaduation du nlveau de risque o1 du liey Facouchament
Bilan d”incompatibilité ioeto-maternebe ches le novreau-ne

FTED = yelmorrine ranniEmi
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Vers la mise en place d’un observatoire des RAI

Annexe 5: document destiné aux professionnels : charte d’acces aux dossiers médicaux de
I’Observatoire-RAl.

Charte d’accés aux dossiers médicaux
de 'Observatoire RAl du RESEAU PERINATAL LORRAIN
A DESTINATION DES MEDECINS

PREAMBULE :
L

Dans le cadre de FObservatolre régional des allo-immunisations anti-érythrocytalres b risgue maternel ou foetal
[Observatoire-RAI), e Réseau Périnatal Lorrain [RPL met en place un dossier médical spécifique de suivi de
Fallo-immunisation pour la mére (gromesse et accouchement] et le noweau-né. Ce dossier permet de
centraliser de manibre sécurisée toutes les informations cliniques, biclogiques, dchographigues et
parachiniques nécessaires au suivi de ces patientes afim de sécuriser et d'améliorer les prises en charge
maternelles, foetales et ndonatales. Ce dossier est un outil proposd aux professionnels de santé mais =
constitution et les décisions médicales prises par le professionnel de santé traitant la patiente sont sous sa
responsabilité. Toute demande d'avis speciaisé doit faire I'objet d'un contact direct avec le biologiste ou
dlinicien souhaité ou le CPDPN.

Ce dessier 51 aussi le support de 'évaluation régionale de ce suivl,

La fernme accede a son dossier informatisé et reste propri¢taire de Mexemplaire papier de ce dossier
{observation médicale imprimée et double des résultats des examens paracliniques). Elle accepte gue son
dossker informatisé puisse #re consulté par les médecing amenés 4 la prendre en charge, elle et son enfant,
pouwr le suivi clinique, biclogique. échographique. transfusionnel et pharmaceutique, dans le respect de b
réglementation relative au secret professionnel [art. R4127-4 du Code de la Santé Publique - CSP), au partage
des informations dans le domaine de s santé (art. L1110-8 du CSP) et de la protection des données de santé
{Réglement géndral sur la protection des données UE 2016/679).

I = DOMAINE D'APPLICATION DE LA CHARTE

Cette charte " applique pour tout accls au dossier médical de I'Observatoire RAI mis en place par le RPL, par un
médecin ou professonne! de santé habilite {11,1.)

i - CONDITIONS D'ACCES AUX DONNEES DE L'OBSERVATOIRE-RAI

ILL - Professionnels autorisés & accéder aux dossiers de I'Observatoire-RAI
Les professionnels autorisés b accéder aux dossiers de 'Dbservatoire-RAI sont :

= les médecing en charge du subvi des patientes et des nouveau-nis inclus dans 'Observatoire-RAL Ces
miédecing s'engagent & n'accéder quaux donndes des patientes dont il assurent e suivi ou pour
lesquelies leur avis est sollicité pour une conduite i tenir;

= les médecins des laboratoires de biologie, de I'Etablissement Frangals du Sang et des centres de
référence pour I'allo-immunisation materno-foetale (notamment ke Centre national de Référence en
Himobiologhe Périnatale — CNRHP) -

= les miédecing et professionnels du RPL en charge de Nintdgration des données, de leur dassement, de
Févaluation, des corrections et de Marchivage des donnéss.

11.2. - Modalités d"accés et conditions
Par la signature de cette Charte, le professionnel s'engage sur Mhonneur § respecter la législation en vigueur =
{ct. ci-dessus) et les rigles établies par le comité de pilotage pour le bon fonctionnement de I'Dbservaloine- RAL

e BPL fournit & chaque professionnel autorisé un identifiant et un mot de passe lui permettant de so
connecter & "application oodrive,

Charte sbdecirs - Dbervstnie RA - |
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L'identifiant est unique pour chague professionnel et le mot de passe est strictement personnel et ne peut éire
cédé par le professionnel & une autre personne. Le professionnel s'engage a prendre toutes les mesures
nécessaires pour conserver en toute sécurité son identifiant et son mot de passe de connexion et & informer le
RPL en cas de perte ou de suspidon d'utilisation frauduleuse de ses dentifiants. LUidentification du
professionnel par son login-mot de passe permet également d’assurer ba tracabilité des acces aux dossiers de
I'Observatoire-RAL. Ces traces peuvent &tre utilisées a toul moment, & la demande du RPL ou de la patiente,
pour verifier que les accés aux dossiers sont conformes a la charte. Le RPL peut demander, si besoin, aux
professionnels de justifier leuwr accés 5 un dossier.

il = CIRCUIT DES INFORMATIONS DU DOSSIER DE L'OBSERVATOIRE RAI

Lintérét du dossier de I'Observatoire RAI est de mettre a disposition des professionnels de santé, des
informations fiables, & jour et exhaustives. Dans Iintérét des femmes, de leur foetus et nouveau-nés, les
professionnels participant a I'Observatoire s'engagent :

- @ mettre & jour le dossier de leur patiente : données clinigues, biologiques, échographiques et toutes
autres données d'intéréL Les données sont ajoutées par les médedns (observation médicale et
résultats d'examens ou courriers entre professionnels). Les professionnels s"engagent a signaler au RPL
toute erreur constatée dans le dossier d'une patiente

- & remettre, a la patiente, les documents & jour b concernant pour que son dossier dispose des
derniers éléments connus ;

= a informer toute nouvelle patiente concernée par FObservatoire RAI, de Iexistence de cet
Observatoire, de lul proposer la création de son dossier en lul remettant les documents prévus a cet
effet (plaguette d'information patiente, dossier papier] @t 3 transmeéttré, avec son actord Ses
coordonnées & la coordination de I'Observatoire RAL

IV - DROITS DES PATIENTES

Les fernmes disposent d’ un droit d'accés et de rectification a leur dossier informatisé et d’un droit d opposition
@ la création de leur dossier. Ces droits s'exercent aupriés de la coordination du RPL et sont mentionnés dans la
plaguette dinformation gui leur est remise. En cas de refus de figurer dans 'Observatoire, le professionnel
transmet, & la coordination, le document de refus signé par la femme.

La patiente peut demander au médedn de Mébergeur des données de 'Dbservatoire RAI, les coordonnées des
professionnels gui se sont connectés & son dossier informatisé de I'Observatoire-RAl. Elle peut également
contacter directement la coordination pour vérifier que son dossier est complet ou faire ajouter de nouvelles
informations.

Le professionnel s'engage & informer les patientes de leurs droits et, en cas de difficulté, 3 les orienter vers la
coordination du RPL.

Charte msdecn - Observatore RAL - 2
72



Vers la mise en place d’un observatoire des RAI

Annexe | : Extraits des textes de référence cités dans la charte d'occés
Ces extraits sont fournis a titre indicatif et ne constituent en aucun cas un relevé exhaustifl de la
législation sur les questions de protection des données de santé.

Article R.4127-4 du Code de la santé publique :

# Le seoret professionnel, institué dans intérét des patients, s'impose 3 tout médecin dans les conditions
établies par la lol. Le secret couvre tout ce qui est venu 4 la connalssance du médecin dans Mexercice de sa
profession, ¢'est-a-dire non seulement ce qui lul a &t config, mais aussi ce gu'll a vu, entendu ou compris. &

Article 226-13 du Code pénal :

«La révelation d'une information a caractére secret par une personne gui en est dépositalre soit par état ou
par profession, soit en raison d'une fonction ou d'une mission temporaire, est punie d'un an
d'emprisonnement et de 15 000 euros d’amendes.

Article L1110-4 du Code de la santé publique ;

# |. Toute personne prise en charge par un professionnel, un établissement, un réseau de santé ou tout autre
organisme participant & la prévention et aux soins a droit au respect de sa vie privée et au secret des
informations la concermant »,

u Il Un professionnel peut échanger avec un ou plusieurs professionnels identifiés des informations relatives a
une méme personne prise en change, a condition quiils participent tous & sa prise en charge et que ces
informations solent strictement nécessalres & la coordination ou A la continuité des soins, & la prévention ou &
son suivi médico-social et social ».

« V. La personne est diment informée de son droht d'exercer une opposition a lNéchange et au partage
dlinformations la concemant. Elle peut exercer ce droit & tout moment, »

a ', Le fait d obtenir ou de tenter d'obtenir la communication de ces informations en violation du présent
article est puni d'un an d'emprisonnement et de 15 000 euros d'amende »,

Réglement (UE) 2016/676 du Parlement européen et du Conseil du 27 awril 2016, relatif & la protection des
personnes physigues a I'égard du traltement des données a caractére personnel et a la libre drculation de
ces données, donne au patient le « droit d'obtenir du responsable du traitement la confirmation que des
données @ caractiére personngl la concemnant sont ou ne sont pas traitées et, lorsqu'elles le sont, l'accés
auxdites données a caractére personnel »,

irticies 16 et 17 offrent respectivement au patient un droit de rectification et un droit 3 Moubli.

Chane migdecing - Observatomne RAI- 3
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ENGAGEMENT PERSONNEL AU RESPECT DE LA CHARTE D'UTILISATION DES ACCES

AUX DONNEES DE L'OBSERVATOIRE RAI DU RESEAU PERINATAL LORRAIN

Je soussigné (nom ; prénom ; lieu d’activité),

m’engage sur ’honneur & utiliser mon autorisation d’accés a I'observatoire RAl du Réseau Périnatal
Lorrain conformément aux régles en vigueur,

¥ Je m'engage 4 ne pas divulguer a une tierce personne mon login et mon mot de passe qui me seront a
réception de cet imprimé complété et signé.

» e m'engage a faire part dans les plus brefs délals & la coordination du Réseau Périnatal Lorrain de toute
susplcion d'utllisation frauduleuse de mon autorisation d'accés.

» Je m'engage a faire part immédiatement de tout changement d’ordre professionnel de nature & modifier mes
droits d'acees, en terme de fonction ou d'affectation.

#»  Je m'engage a ne pas mettre en place ou participer a des exploitations de données d'informations
médicalisées concernant les femmes Incluses dans 'observatoire RAI sans 'accord du Réseau Périnatal
Lorrain.

» e m'engage a soumettre au Réseau Périnatal Lorrain tout projet de communication d'exploitation de
données d'information meédicale auxquelles j'al accés et & me conformer aux décisions du Réseau Périnatal
Lorrain.

#  Jal pris note gqu'une tragabilité des connexions était mise en place par le Réseau Périnatal Lorrain, et que
Jaural a répondre & toute démarche du Réseau Périnatal Lorrain me demandant de justifier toute
consultation de données Injustifiée. JSal pris connalssance des textes réglementaires qui indiquent les
sanctions applicables en cas d'accés injustifié.

> Je m'engage & signaler au Réseau Périnatal Lorrain (ppl@chru-nancy.fr) toute erreur constatée sur les
coordonnées ou les données des femmes que Je suis dans le cadre de |"'observatoire RAIL

Fait a ,le
Dr : NOM, prénom Cachet et Signature

D Médecin hospitalier

Etablissement !

[ médecin libéral

Ville e ‘e tivite |

Engagement personnel A RETOURNER COMPLETE ET SIGNE & I'adresse suivante ;

RESEAU PERINATAL LORRAIN
Maternité Régionale Universitaire
10 rue du docteur Heydenreich - CS 74213
54042 NANCY CEDEX

Charte medecins - Observatoire RAI - 4
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Vers la mise en place d’un observatoire des RAI

Annexe 6 : document destiné a la patiente : L’allo-immunisation en quelques points :
document destiné aux femmes présentant une allo-immunisation anti-érythrocytaire a
risque foetal et/ou transfusionnel.

L’ALLO-IMMUNISATION EN QUELQUES POINTS

e

A destination des femmes enceintes présentant
une RAI* positive

*Recherche d'Agglutinines Irréguligres

Qu'est-ce qu'une allo-immunisation anti-érythrocytaire 3 risque foetal ou
transfusionnel ?

La circulation sanguine d'une mére et celle de son bébé sont bien séparées. Pourtant,
pendant la grossesse, sous ['effet de certaines circonstances (accouchement, traumatisme,
saignement, amniocentese...), mais aussi de fagon spontaneée, un peu de sang du bébé peut
passer dans la circulation maternelle.

Quand les globules rouges du bébé entrent dans I'organisme de la mére, ils sont reconnus
par le systéme de défense de la maman (systéme immunitaire). 5i les globules rouges du
bébé portent des margueurs de groupe sanguin différents de ceux de la mére (hérités du

pére), ce systéme peut réagir en fabriguant des anticorps dirigés contre les globules rouges
du bébé,

Quels sont les risques pour le foetus ?

Certains anticorps de vofre organisme peuvent traverser le placenta puis passer dans la
circulation feetale. Aprés fixation sur les globules rouges du feetus, ils provoguent leur
destruction, donc la réduction de leur nombre (anémie),

L'anémie du bébé peut &tre présente dés la naissance {jaunisse sévére chez le nouveau-né).
Mais elle peut aussi se manifester au cours de la grossesse et avoir des conséguences graves
pouvant aller jusgu'au décés du foetus. Ces risques peuvent &tre considérablement diminués
par une prise en charge adaptée.

Peut-on prévenir ?

L'anticorps le plus fréquemment retrouvé est I'anticorps anti-RH1 (Rhésus D). C'est le seul
pour lequel il existe une possibilité de prévention de 'apparition des anticorps : par
I'injection de Rhophylac® chez les femmes RH1 négatif dans les situations a risque et
systématiqguement a 28 semaines daménorrhée ainsi gu’'a 'accouchement si I'enfant est
RH1 positif. Une fois 'anticorps anti-RH1 (Rhésus D) présent, la prévention devient inutile.

D’autres anticorps (anti-Kell, anti-c...), plus rares, peuvent avoir des conséquences tout
aussi graves, mals il n"existe aucun moyen de prévention.

Réseau Périnatal Lorrain
10 rue du Docteur Heydenreich - C5 74213 - 54042 NANCY Cedex
40383 85 22 30 - Fax 03 83 34 04 49 - rpdichry- nancy b1 — hou e ressguperng tallorrain fr
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Vers la mise en place d’un observatoire des RAI

Quelles sont les modalités de surveillance et de prise en charge ?
Selon la situation, il est parfois possible de déterminer le groupe sanguin du foetus sur une
simple prise de sang chez la mére.

Si cela est impossible ou si une situation d'incompatibilité entre les anticorps maternels et le
groupe sanguin de Ienfant est confirmée, la surveillance doit étre réguliére, maintenue
tout au long de la grossesse et adaptée a chaque femme et chaque nouveau-né.

La surveillance repose sur le dosage régulier de la quantité d'anticorps dans le sang de la
mére ainsi que sur la réalisation réguliére d’échographies permettant de détecter une chute
de globules rouges du faetus en mesurant la vitesse de circulation du sang dans une artére
du feetus (Vmax).

Le but de cette surveillance rapprochée est de dépister au plus tdt la chute du nombre de
globules rouges et ainsi d'éviter les complications graves chez I'enfant, soit en provogquant
un accouchement anticipé, si le terme le permet, soit en procédant 3 une transfusion du
foetus dans l'utérus de la mére. En fonction de I'dge de la grossesse et du type de prise en
charge nécessaire, la patiente peut étre adressée dans un autre établissement, plus
spécialisé que celui initialement choisi pour son accouchement.

La prise en charge de I'enfant peut nécessiter la mise en place de thérapeutiques spécifiques
en néonatalogie (photothérapie, transfusion, EPO...) et une surveillance de plusieurs
semaines voire plusieurs mois.

Y a-t-il des risques pour la mére ?

Le fait d’avoir un anticorps anti-érythrocytaire (a nsgue ou non pour le feetus), c'est-a-dire
d'avoir une RAI positive, est une situation pouvant conduire & des difficultés pour trouver
des poches de sang compatibles si une transfusion sanguine pour la mére est nécessaire
(hémorragie & I'accouchement par exemple).

Dans certaines situations (groupes sanguins rares, allo-immunisations complexes...), il faut
s'assurer avant l'accouchement que du sang compatible est disponible & proximité de la
maternité d'accouchement.

Pour aider a la prise en charge de ces situations a risque pour la mére et/ou le feetus, le
professionnel de santé qui suit votre grossesse, en lien avec le Réseau Périnatal Lorrain et
I'Etablissement Frangais du Sang Grand Est, participe & la constitution d’un Observatoire des
allo-immunisations anti-érythrocytaires a risque foetal ou transfusionnel en Lorraine
(Observatoire-RAI).

Et vous ?

Votre dossier fera l'objet d'une attention particuliére dans le cadre de I'Observatoire-RAl,
Les données nécessaires & votre prise en charge et a celle de votre enfant seront
rassemblées dans le dossier de I'Observatoire qui sera informatisé et dont un exemplaire
papier vous sera remis. |l est important que ce dossier soit toujours mis a jour avec les
derniers examens que vous aurez pratiqués. Le double des comptes rendus d'hospitalisation
ou de consultation, des examens biologiques et échographiques sont intégrés dans le dossier

Réseau Périnatal Lorrain

10 rue du Doctew Heydenreich - C5 74213 - 54042 NANCY Cedex
TEI03 83 85 12 30 - Fau 00 83 M 44 49 - pichyuoangels - bino e missunsiinataiorain
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Vers la mise en place d’un observatoire des RAI

informatisé par les médecins qui assurent votre suivi. Vous pouvez également demander a la
coordination du Réseau d'intégrer des documents utiles pour votre prise en charge. Vous
pouvez accéder a votre dossier informatisé, mais nous vous recommandons d’avoir toujours
avec vous le dossier papler de |'Observatoire qui permettra a tout médecin d'étre informé
de votre suivi, en particulier lors de vos déplacements en dehors de la région.

En dehors de votre suivi et du suivi de votre enfant, avec votre accord, les données de votre
dossier de I'Observatoire-RAl, seront anonymisées et pourront étre uftilisées par le RPL pour
mieux connaitre ces allo-immunisations, évaluer et améliorer les prises en charge pour les
femmes qui présentent cette pathologie

Le feulllet dinformation et de consentement remis par votre médecin vous précise les
conditions dans lesquelles votre dossier est informatisé et utilisé. Prenez le temps de lire ces
documents, et n'hésitez pas a poser toutes les guestions que vous vous posez a votre
médecin. Vous pouvez aussi contacter la coordination du Réseau périnatal lorrain qui met en
place I'Observatoire-RAl (03,83.85,22.30 - rpl@chru-nancy fr).

INFORMATIONS IMPORTANTES

L'identification d'agglutinines irréguliéres (RAI positive) implique un risque transfusionnel
tout au long de votre vie. |l est important gue vous ayez toujours votre carte de groupe
sanguin sur vous, méme en dehors de la grossesse.

L'accouchement est un événement particulierement a risqgue de passage de globules rouges
foetaux dans la circulation maternelle quelle que soit |a voie d'accouchement.
Il est impératif que vous effectuiez une nouvelle Recherche d’agglutinines irréguligres (RAI}
1 4 3 mois aprés l'accouchement.

Réseau Périnatal Lorrain
10 rue du Docteur Heydenreich - C5 74213 - 54042 NANCY Cedex
T 03 53 85 22 30 — Fax 03 £3 34 a4 49 - ol chyy-nancy fr - htigsMvesres e stauperingtallorrain i
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Vers la mise en place d’un observatoire des RAI

Annexe 7: document destiné a la patiente : Note d’information sur I'Observatoire régional
des allo-immunisations anti-érythrocytaires a risque feetal et transfusionnel (Observatoire-
RAI)

OBSERVATOIRE - RAI :
Observatoire des RAI positives chez les femmes enceintes en Lorraine

Note d’information a destination des femmes

Madame,

Vous avez été informée par volre médecin ou voire sage-femme que les résultats de votre bilan sanguin
montrent des « RAI positives » ou une « allo-immunisation feeto-maternelle ».

Chaque année en Lorraine, cefte situation concerne environ B0 femmes enceintes (sur 25 000 femmes
enceintes par an environ). Le document « L'allo-immunisation en quelgues points » vous expligue de facon
plus précise les mécanismes, les risques, la survelllance et les traitements dans cette situation.

Afin d’améliorer la prise en charge des méres et des bébés concernés par une alio-immunisation foeto-
maternelle, les professionnels de santé du Réseau Périnatal Lorrain (Gynécologues-obstétriciens, sages-
femmes, pédiatres, biologistes, anesthésistes....} se sont associés avec I'Etablissement Frangals du Sang
(EFS) de Champagne-Ardenne, Lorraine et Alsace pour mettre en place un = observatoire des Allo-
immunisations anti-érythrocytaires a risgue fortal ou transfusionnel.=

QU’EST-CE QU'UN OBSERVATOIRE ?

Un observatoire rassemble, sur une one géographique, le plus grand nombre possible de cas d'une
pathologie ou situation a risque (et au mieux tous les cas). Cecl permet de faciliter le sulvi des patients, en
proposant des outils communs & tous les professionnels qui s'occupent de ces prises en charge (dossler
commun, recommandations....) et permet, par I'analyse des données, de mieux comprendre Févolution de
d'une pathologie, d'évaluer les prises en charge, d'améliorer la coordination des soins et d'adapter les
recommandations.

Cet observatoire a un double objectif

1] Mieun coordonner votre prise en charge et celle de votre enfant, tout au long de la grossesse et
des premiers mols de vie pour adapter la surveillance, agir rapidement en cas d'apparition d'une
complication et assurer la sécurité transfusionnelie si besoin.

a. Pour faciliter votre parcours de soins, un dossier médical de sulvi de votre allo-
immunisation a été élaboré par le Réseau Périnatal Lorrain,
b. Ce dossier vous est remis par votre gynécologue-obstétricien diés gue le diagnostic est
confirmi.
. Ce dossier contient toutes les informations importantes pour votre suiv :
Conserver-le lToujours avec vous, et présentez-le & chaque consultation ou
hospitalisation.
En cas de déplacement, n'oubliez pas de Femporter.
Insérez dans e dossier tous les résultats d'examens concernant allo-immunisation
(résultats des bilans sanguins, comptes rendus echographiques ...}
Il sera aussi trés utile en cas de nouvelle grossesse.
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Vers la mise en place d’un observatoire des RAI

Ce dossier est informatisé wo 'application oodrive, Le dossier informatique et le dossier papier en votre
possession doivent étre identigues. Pour cela, les professionnels gui vous suivent compléteront
linformation médicale, I'imprimeront et pourront télécharger les résultats des examens réalisés au cours
de votre suivi, Ces documents pourront aussi &tre téléchargés par lintermédiaire du RPL si cela est
nécessaire. Ce dossier informatisé répond aux exigences de la loi informatique et libertés et a &té autorisé
par la CNIL, il est accessible via un serveur sécurisé. Seuls les médecins et les professionnels de santé en
charge de votre suivi ou qui sont amenés & donner un avis ou un conseil pour votre prise en charge
accedent aux dossiers informatisés des patientes de 'Observatoire-RAl aprés avoir signé un engagement de
confidentialité et de respect de la réglementation en vigueur, Les accés 3 votre dossier sont enregistrés.
Vous bénéficter également d'un accés a votre dossier informatisé wvie un login et un mot de passe qui vous
est attribué par le RPL sur simple demande de volre part. Si vous constatez des erreurs, VOUS pouvez
contacter la coordination du RPL pour les corriger (rpl@chru-nancy. ir). Vous disposez également d’un droit
d'opposition a linformatisation des donnédes vous concernant. Dans ce cas, ke suivi coordonné par les
professicnnels de santé du RPL ne pourra pas étre assuré dans le cadre de |'Observatoire-RAL. Pour toute
information complémentaire 2 ce sujet, n"hésitez pas a contacter la coordination du RPL Les données
informatisées sont hébergées cher un hébergeur agréé « données de santé » (NETPLUS) et somt
conservées, conformément a la réglementation, 20 ans apreés la derniére utilisation du dossier ou 10 ans
apres la majorité de votre enfant.

Vous pouver également accéder au contenu de votre dossier vio le médecin hébergeur (METPLUS et les
coordonnées du médecin].

2] Améliorer les prises en charge des allo-immunisations anti-érythrocytaires & risqgue fostal et
transfusionnel, et faciliter ka recherche sur cette pathologie ou situation a risque.

a. Avec votre accord, les données recueillies dans votre dossier Observatoire-RAl concernant
votre grossesse, 'accouchement et les premiers mois de votre enfant peuvent permettre
aux professionnels du Réseau Périnatal, en lien avec I'établissement francais du sang (EFS)
le Centre pluridisciplinaire de diagnostic prénatal (CPDPN) et le Centre de référence sur
I'hémobiologie périnatale (CNRHP), d'améliorer les prises en charge et de proposer de
nouvelles pistes de recherche sur cette pathologie ou situation & risque.

b. Dans cet oh;el:trf d'étude et de md'nerdne, les données seront réutifisées de maniére

c Eilessnmntldenﬂﬁ&spmun simple munernet:ud&s pour assurer leur confidentialité.
Seules les personnes soumises au secret professionnel, et aprés validation du projet de
recherche par le comité de pilotage de I'Observatoire-RAI, pourront y avoir accks. La liste
des recherches menées a partir de ces données et une synthése des résultats sera publiée
sur le site du RPL.

d. La réutilisation des données a des fins de recherche sera conforme a la réglementation en
vigueur.

Chagque année, le Réseau Périnatal Lorrain publiera un bilan des cas enregistrés. Ces résultats seront
présentés uniquement sous forme de tableaux de résultats agrégés et anonymes.

Conformément a la loi informatigue et libertés 78-17 du & janvier 1978 modifiée, vous disposez a tout
moment d'un droit d'opposition a la réutilisation de vos données dans un but d'évaluation et de
recherche. Votre opposition n'aura pas de conséquence sur votre prise en charge et celle de votre enfant,
ni sur les relations avec P'équipe médicale qui vous suit.

Vous pouver signaler votre opposition, soit au médedn gui vous suit, soit en contactant la coordination
du Réseau Périnatal Lorrain [coordonnees ci-dessous).
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Vers la mise en place d’un observatoire des RAI

Si vous aver des questions concernant "allo-immunisation anti-érythrocytaire & risque feetal ou
transfusionnel, ou sur I"Observatoire, n"hésitez pas & interroger votre médecin ou la coordination du
Réseau.

Coordonnées de la coordination du Réseau Périnatal Lorrain :
Médecin coordinateur ; 03 B3 34 44 48
Assistante de coordination ; 03 83 85 22 30
rpl@chru-nancy.fr

Document remis le :
Par le Dr ([NOM et Prénom) :

Vaccepte de participer & 'Observatoire-RAl et ['accepte que les données concernant ma grossesse, mon
accouchement et mon enfant solent informatisées dans le cadre de cet observatoire :

O oui DOnon

Yaccepte que ces données soient réutilisées dans un cadre de recherche permettant d'améliorer les
connaissances sur cette maladie et son évolution, pour I'évaluation des pratiques professionnelles et
Famélioration des prises en charge des femmes et des nouveau-nés dans les conditions présentées dans
Ia note d’'information. J'al bien noté que ni mon identité ni celle de mon enfant ne seront accessibles
pour ces recherches :

0O oui Onon
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Annexe 8 : document informatisé : observation médicale du suivi de la grossesse dans le
cadre de I'allo immunisation.

Suivi d'une grossesse avec une RAI positive. Q
Mom d'usage : Adresse :

Nom de nalssance :

Prénom :

Date de naissance ? e eed s WA e e e
Gastite ... Parite [avant 2 grossesse actuelie] © ...
Date de début de grossesse : ./ /20, Date de terme prévu s . S 20
ANTECEDENTS :

RAl positives aux grossesses précédentes: Oui [ Mon
Sioul, Anticorps d'intérét feetal : Oul / Non
Circonstance de découverte de [z RAK : connue avant la grossessef au cours de [ grossesse®
Découverte sur RA! systematique [ sur points d'appel échographiques *
Date de la 17" RAI positive (de |a vie de la femme) - /oo,
Transfusion in-utero lors des grossesses précédentes : Oul [ Non
Si gui, preciser le nombre et Nissue
Transfusion néonatale des enfants Ssus des grossesses précédentes - Oul / Non
Si gui, prédisez le nombre et Missue
BILAN INITIAL GROSSESSE EN COURS
Datede la 1™ RAl positve =/
Circonstance de découverte de a RAl+ : connue avant la grossesse/ au cours de [a grossesse®
Découverte sur RA} systématique / sur points d"appel échographiques *
Risque d'incompatibilité feto-maternelle : Oui / Non
Si owi : suspecté [ confirmeé
S confirmé, précisez le phénotype paternel :

Génotypage feetal sur sang maternel: Aéalisé : Qui / Non
Rhésurs D foetal (RH1): + / - Kell (KEL1): + / -  Petitc {(RH4):+ /-  E{RH3}:+/-

Page 1sur3
A remplir par le professionnel de santé tout au long du suivi de |a grossesse
(*rayer les mentions inutiles)
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Suivi d'une grossesse avec une RAI positive,

Date du premier contact EFS ;. .../ .../ ...,
Date demande avis CPDP : ../ .../
2UIV1 DE LA GROGHESSE ©

Suivl inktlal par : Nom du professlonnel de SERRE ;.. e bt isa s e s s

Nom de '¢ablissement de rattachement | ... icmmrmmmmmms s

5l changement de praticien pour le suivi, préciser
Sulwl mils en place : PAF DF ..o imssisarmisesiiis OUOE 3 iiinia f ssviins fovismis
Nom de I'établissement de FatTACREMENT | ... i s

*  RAI/ Titrage/ Dosage pondéral | ... mols
o Vmax;:../moigou .. sem
* ACF:....JSsem

Maodification de sulvl 071 | Par DT . DI i ol i

Motif du changement de sulvi :

Nom de I'établissement de rattachBmBL © ..o i mmsmsssis e

s RAIS Titrage/ Dosage pondéral @ ... mols
o Vmax ;.. /melsow ... em
s RCF:...../fsem

Maodification de sulvi n°2 | par DF ..o e Date ........ ! SO —

Mot du changement de sulvl ;

Nom de 'établissement de rattachBmENt | ... siimsmmsisismssmms

*  RAIS Titrage/ Dosage pondéral @ ... mois
& Vmax:.. /molsou .../ sem
s RCF:....Jsem

Modification de suivi n"3 : par D . DB i ol

Matif du changement de sulv |

Mom de I'#ablissement de rattachement ; R

*  RA|/ Titrage/ Dosage pandéral ;... mols
¢ Vmax .. mols ou fsem
* RCF:....Jsem

A remplie par le professionnel de santé tout au long du suivi de ln grossesse
(*rayer les mentions inutiles)
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Vers la mise en place d’un observatoire des RAI

Suivi d'une grossesse avec une RAI positive.

Fisr. e

Maturation foetale par corticoides : si oul: dates: .../ ... Bt ... /....f LEFME § e SA+ ..
dates oo B aadiadaaia tenme s i Bk ]
Immiu anti-D par Rhophylac®, si mére Rhésus D négatif (RH :-1) : oulfnon
Pasologie (ug) Date RAl avant injection fout/non, dote + Indication (I ou 2J*
résuitat)
1" injection

o injection

3™ Injection
‘Indications: I=prophyiaxe cibide 2=prophyloe systémaligue & 2854
Transfusion(s) in utero : Oui f Non Mombre:

Contact avec pédiatre : Oul / Mon

5i oui : date, nom du praticien et établissement de rattachement @ ....oooovveeneee

Contact avec anesthésiste : Oul / Non

N T TTTS RN P ERTTITTR TP R T R TI e aveTa e

5i oul : date, nom du praticien et etablissement de rattachEMENT © e e v

Mise en réserve de culots globulaires rouge dans I'établissement prévu pour 'accouchement : fait / non fait *

Consultation de médecine fostale : oui/non Dater il el

A remplir par le professionnel de santé tout au long du suivi de |a grossesse
[*rayer les mentions inutiles)
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Vers la mise en place d’un observatoire des RAI

Annexe 9 : document informatisé : fiche de synthese des examens paracliniques du suivi de

la grossesse dans le cadre de I'allo immunisation

FICHE DE SYNTHESE

pour le suivi d'une grossesse avec une RAI positive. g

Cette fiche a pour objectif d aider a la prise de décision.
Seuls les CR et résultats biologiques originaux signés font foi.

Nom d'usage de la patientes . i Nom de naissance :

P TRIMNNY oot oot Date de naissance : ..o f

Specificite defs) anticorps - .

Date | Age Titrage de I'Ac | Dosage pondéral | Vmax dans 'ACM | Observations/
gestationnel (U {MoM) CAT

NE - 350 [HP = 1 ug/ml pour Fomti-RHI

A remplir par le professionne! de sante tout au long du suivi de ia grossesse
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Vers la mise en place d’un observatoire des RAI

Annexe 10 : document informatisé : accouchement en contexte d’allo-immunisation anti-
érythrocytaire a risque foetal ou transfusionnel

Accouchement dans un contexte de RAI positive, I !_

Nom d'usage de la mére ; Prénom de la mére :

Nom de naissance de la mére DONdelamére: __ [f__ f_

Nom nouveau-né(s) : Prénom du nouveau-né 1:
Prénom du nouveau-ne 2:

Date de naissance du/des nouveau-né{s): _ f /20

s Accouchement :

Lieu de naissance :

En cas de déclenchement : est-ce en lien avec I'AIFM = oui / non

5i pui : indication : - ARCF en dehors du travail oui / non
- Augmentation de la Vmax oul / non
- autre oulfmon

Mode d'accouchement : AVB / AVE assisté instrumentalement / césarienne

En cas de césarienne, est-ce en lien avec FAIFM : oul / non
Sl pul « indication : - ARCF en dehors du travail oui / non
- per-TiU oul / non
- autre oul/non
* Mere:

Hémarragie de la délivrance @ oui / non
Transfusion de la mére en CGR & 'accouchement ou en post-partum immédiat : oul / non
Prescription en post-partum : RAl entre 1 3 3 mols aprés 'accouchement : fait/ non fait *

Résultats récupénés : Oui / Non

Nouveau-né 1 : e :
Terme de natssance: _ SA+ | Terme de naissance : _ SA+
Vivant : oul / non Vivant : oui / non
Apgar: ASmin:__ AlO0Omin: __ Apgar:ASmin:__  AlOmin:__
Htaucordon: % Htaucordon: _ %
Aremplir en salle de naissance par l'accoucheur Page 1surl
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Annexe 11 : document informatisé : observation médicale du suivi du nouveau-né d’une
mere présentant une RAIl positive

Suivi d'un nouveau-né né d'une mere présentant une
RAI positive

Nom d'usage de la mére : Prénom de la mére :

Nom de nalssance de la mére DONdelamére: __/__ J/_

MNom nouveau-nd(s) : Priénom du Aouveau-né :

Date de naissance du nouveau-né: __ J /20

BILAN INITIAL ;
NF prévue | Oul / Non

Sioul, date et résultats :

Bilirubinémie prévue : Oui [/ Non

Sl oul, date et résultats ;

Dosage des réticulocytes prévue | Oui / Non

5l oul, date et résultats ;

Test de Coombs prévu : Oul / Non

Si oui, date et résultats ;

A remplir en salle de naissance par I'accoucheur Page 1 sur 3
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RAI positive

Suivi d’'un nouveau-né né d'une meére présentant une !

Jour de vie

Observations

n

Etat dinique :

Biologie :

Photothérapie : oul/non
Transfusion : oul/non
Si oul préciser :
Autre thérapeutigue en rapport avec 'AIFM ;

[F)

Etat dinique :

Biologie :

Photothérapie : oul/non
Transfusion : oui/non
Si oul précisez ;
Autre thérapeutique en rapport avec I'AIFM :

3

Etat dlinique :

Biologie :

Photothérapie : oul/non
Transfusion : oul/non
Sioul précisez :
Autre thérapeutique en rapport avec 'AlFM :

Etat clinigue :

Biologie :

Photothérapie : ouifnon
Transfusion : oui/non
Si oul précisez :
Autre thérapeutique en rapport avec I"AIFM :

A remplir en salle de naissance par "accoucheur

Page 2 sur 3
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Suivi d'un nouveau-né né d'une mere présentant une '
RAI positive *

Etat clinique ;

Biologie ;
5

Photothérapie : oui/non
Transfusion : oul/non
Sioui précisez !
Autre therapeutique en rapport avec "AIFM :

Etat dlinique ;

i ie :
6 Biologie
Photothéraple : oul/non
Transfusion ; oulfnon

Si gui précisez :
Autre thérapeutigue en rapport avec 'AIFM :

Etat clinigue :

Biologie :
17

Photothéraple : oui/non
Transfusion : oul/non
Si oul précisez :
Autre thérapeutique en rapport avec I'AIFM .

Etat clinique :

Biologie :
18

Photothéraple : oul/non
Transfusion : oui/non
51 oul précisez :
Autre thérapeutique en rapport avec I'AIFM ;

A remplir en salle de naissance par I'accoucheur Page 3 sur 3
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Vers la mise en place d’un observatoire des RAI

Annexe 12 : programme de la 13émejournée régionale du Réseau Périnatal Lorrain du
vendredi 1°" avril 2016.

N* de declastion @ acivie - 41 54 02560 54

Alain MITON et I'équipe de coordination du Réseau Périnatal Lorrain
ont le plaisir de vous convier a la

13°™ journée régionale du Réseau Périnatal Lorrain

VENDREDI 1% AVRIL 2016
ABBAYE DES PREMONTRES - PONT-A-MOUSSON

pUN S Caln daccush

AG : rapports moral et financier (15 président 15" trésoner,
10" commissaire aux comptes, 5' vote)

Table ronde
Modérateur - Dr Philippe Renaudier, conseilier médical en charge de
Thémowvigilance - ARS de Lorraine — Nancy

09h15

10h00

10h20

11h15

Il était une fois... les incompatiblliites materno-foetales
erythrocytaires, meécanismes et conséquences pour le
foetus (257)

Dr Amne Cortey, pediatre, Unité fonctonnelle chinique du Certre
National de Référence en Hémoblologle Périnatale (CNRHP),
Hopital Trousseau, GHU Est parisien - Paris

Le suivi des RAI, quand et comment 7 - le point de vue des
biologistes (20)

Dr Jean-Marcel Paulus, blologiste - laboratoire Atoutbio - Nancy,
Dr Christine André-Botté, biologiste - CHRU de Nancy
Survelllance de la grossesse en situation d'incompatibilite

(20)

Dr Estelle Perdriolle, gynécologue-cbstétriclen ~ CHRU de

Nancy

Accouchement et postpartum, assurer la  sécurite

transfusionnelle maternelle © le  point de wvue de

l'anesthésiste (20°)

Dr Dephine Herbain, anesthésiste-réanimateur - CHRU de

Nancy
10040 ~ 11h15 Pause - Vislie dos stands

Transfusion de la mére, du foetus et de 'enfant en situation

d'incompatibilite foeto-maternelle. Le point de vue de I'EFS

(20)
Dr Véronique Piroux, biclogiste - Etablissement Frangais du
Sang - Metz

89

11h35

15m5

Lo nouveau-ne et le suivi de Menfant (25%)

Dr Anne Cortey, pédiatre, Unité fonctionnelle clinique du
Centre National de Référence en Hémobiologie P érinatale
(CNRHP), Hoptal Trousseau, GHU Est parisien ~ Paris
Vers un observatoire regional des RAI 7 (15

Dr Audrey Barthetémy, pédiatre ~ CHRU de Nancy

Mme Delphine Cordary, interne de DES de gynécologie
obstétrique - CHRU de Nancy

Politique reglonale, avis de 'ARS (159

Dr Philippe Renaudier, consefller médical en charge de
Ihémovighance - ARS de Lorraine

12130 - 14000 Dejetmet

Vie des réseaux on réglon ACAL - Indicateurs (45°)

Dr Jeanre Fresson pour la Lorraine (15, Dr Benoit
Escande powr lAlsace (15), Mme Béatrice Chréen pour
la Champagne-Ardenne (15)

Présentation de travaux des réseaux de la Grande
Region et perspectives (45)

Retowrs dexpérience, Mme Nathabe Lelowx (15), Mme
Genevieve Creutzmeyer (15), Mme Nadine Trabelsi (15)

Conclusion de la journse (15)
Dr Alsin Miton. président du Réseau Pénnatal Lorrain

Visite “patrimoine™ : de I'abbaye 4 la place Duroc (80)
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RESUME DE LA THESE :

Introduction : L’allo-immunisation feoeto-maternelle érythrocytaire (AIFME) est une
pathologie peu fréquente mais potentiellement grave pour la mére et le nouveau-né.
L’objectif principal était de faire un état des lieux sur la prise en charge des patientes
enceintes présentant une AIFME dans le centre hospitalier universitaire de Lorraine.
L’objectif secondaire était de proposer un outil commun permettant d’améliorer la prise en
charge de ces patientes au niveau régional.

Matériels et Méthodes : Dans un premier temps, une étude rétrospective unicentrique
menée du 1% janvier 2013 au 31 décembre 2014 a inclus toutes les femmes enceintes a plus
de 16 semaines d’aménorrhée, ayant une recherche d’agglutinines irréguliéres (RAI) positive
et ayant accouché a la maternité de type 3. Une évaluation des pratiques professionnelles
régionales par l'intermédiaire d’un auto-questionnaire électronique et papier a été ensuite
réalisée du 1* janvier 2016 au 1° avril 2016. Dans un troisiéme temps, un groupe a travaillé
a la création d’un outil a destination des professionnels de santé.

Résultats : L'étude descriptive incluant 81 femmes et 79 nouveau-nés vivants ainsi que
I’évaluation des pratiques professionnelles incluant 137 réponses ont mis en évidence des
lacunes dans la prise en charge de I’AIFME. Un observatoire régional des RAIl va étre mis en
place afin de recenser tous les cas régionaux d’AIFME, en lien avec le Réseau Périnatal
Lorrain. Un dossier de suivi des femmes enceintes ayant une RAI positive, informatisé et
papier, sera le support de I'observatoire.

Conclusion : La mise en place d’'un observatoire régional des RAl permettra un suivi
harmonieux des femmes enceintes allo-immunisées et de leurs nouveau-nés ainsi qu’une
amélioration des pratiques professionnelles.

TITRE EN ANGLAIS:
Into the setting up of a regional observatory of red blood cell feto-maternal
alloimmunisation: a retrospective study and an assessment of clinical competence
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Allo-immunisation foeto-maternelle érythrocytaire, anémie foetale, maladie hémolytique du
foetus et du nouveau-né, observatoire régional, recherche d’agglutinines irréguliéres,
transfusion in utero
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