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m’épanouir dans votre service comme jeune interne puis comme jeune sénior de garde. Merci
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pour vos patients. Merci de votre bienveillance et votre soutien quotidien.
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ABREVIATIONS

AAP : American Academy of Pediatrics

CPDPN : Centre Pluridisciplinaire de Diagnostic Prénatal

DPN : Diagnostic Prénatal

EPDS : Edinburgh Postnatal Depression Scale

EPIPAGE (2) : Etude Epidémiologique sur les Petits Ages Gestationnels
GHQ-28 : General Health Questionnaire-28

IES : Impact Event Scale

OCDE : Organisation de Coopération et de Développement Economique
SA : Semaines d’ Aménorrhée

STAI : The Spielberger State-Trait Anxiety Inventory

HAS : Haute Autorité de Santé

INSEE : Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques
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PRESENTATION DU SUJET

. Introduction

En France, en 2016, prés de 780000 naissances vivantes ont été dénombrées par
’Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques (INSEE).! L’indicateur
conjoncturel de fécondité francais, correspondant a la somme des taux de fécondité par age
d’une année, s’établit a 1,92 enfant par femme. Bien qu’en diminution depuis 2010, ces chiffres
placent la France a la premiére place de la natalité au sein de I’Union Européenne a egalité avec
I’Irlande (1,92) et devant le Royaume Uni (1,80 enfant par femme en 2016). Une politique
globale de suivi de grossesse, en plus de la prise en charge des grossesses pathologiques, est
donc primordiale afin de permettre a chaque femme enceinte sur le sol francais de bénéficier
d’un suivi standardisé tant clinique, biologique qu’échographique. La Haute Autorité de Santé
(HAS) préconise, en plus des dépistages biologiques ciblés et réguliers, au moins trois
échographies a réaliser aux premier, deuxieme et troisieme trimestres (c’est-a-dire a environ
12, 22 et 32 semaines d’aménorrhée (SA)).2 Dans 10 & 15% des cas, ces examens de dépistage

sont positifs et nécessitent la réalisation d’examens complémentaires.

Lorsqu’une anomalie feetale est dépistée, une prise en charge dans le cadre du diagnostic
prénatal (DPN) est proposée aux couples. Plus que I’obligation d’information des familles
inscrite dans la loi francaise depuis 2002, ces rencontres entre professionnels de santé et
parents en devenir sont I’occasion de délivrer au couple les informations indispensables a une
bonne compréhension des problématiques, tout en gardant une attention particuliére a I’impact

psychologique d’une telle annonce.

1. Les consultations anténatales

A. Les consultations « programmées »

Celles-ci sont habituellement orchestrées par le Centre Pluridisciplinaire de Diagnostic
Prénatal (CPDPN) régional. « Le CPDPN constitue un péle d’expertise, rassemblant divers
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professionnels qualifiés dans le domaine du diagnostic prénatal. Il joue un réle essentiel d’aide
a la décision pour les médecins et les couples, confrontés a une affection de I’embryon ou du
foetus, mais aussi en cas de grossesse mettant en péril grave la santé de la mére ». Il n’est

consulté et ne statue qu’aprées demande écrite des parents.

Les consultations anténatales programmées doivent permettre d’expliquer aux futurs parents
la nature des anomalies constatées lors du dépistage, d’en préciser le diagnostic et d’évaluer le
pronostic et les éventuelles implications pour le couple dans le choix de poursuivre ou non la
grossesse. Elles ont également pour objectif d’indiquer les examens complémentaires
indispensables pour confirmer les suspicions diagnostiques. 1ls sont de deux types : non invasifs
comme les examens d’imagerie complémentaires (échographies, scanner ou IRM feetaux) ;
invasifs comme 1’exécution de ponctions veineuses, de villosités choriales, de liquide
amniotique voire de sang feetal. Les consultations sont assurées par des spécialistes tels que les
obstétriciens, pédiatres, radiologues, généticiens, chirurgiens pédiatriques, psychologues,
psychiatres et tout autre professionnel de santé concerné par la pathologie présentée.

Sur le plan pédiatrique, ces consultations anténatales, dites « programmées », sont notamment
I’occasion pour le pédiatre d’aborder avec la famille la pathologie feetale, sa gravité, son
retentissement et son pronostic a la fois pour la période néonatale immédiate, mais également

a plus long terme si la survie est prolongée.

B. Les consultations « en urgence »

Il existe un autre volet de consultations anténatales dites « urgentes ». Leur cadre est différent
puisqu’elles ont lieu dans un contexte d’hospitalisation en urgence pour cause obstétricale ou
d’admission non programmée de méres en salle de naissance. Elles concernent notamment les
patientes présentant des menaces d’accouchements prématurés. L’une des particularités de ces
consultations réside dans le fait que la grossesse était jusqu’alors majoritairement non

incidentée, avec un dépistage et un suivi sans particularités.

Les couples sont souvent demandeurs d’informations pédiatriques adaptées au terme et a la
pathologie de leur enfant & naitre.>” Or le discours tenu par le néonatologiste ne peut étre
identique d’une consultation a I’autre : les enjeux en termes de morbi-mortalité sont parfois

strictement différents entre 1’extréme prématurité frolant les limites de la viabilité et les « late
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preterms » (entre 34 et 36 SA + 6 jours). Les résultats de I’étude nationale EPIPAGE 28 en 2015
confirment ce postulat. Dans cette population, le pourcentage de survie des enfants nés a 25 SA
est de 59,1%, contre 81,3% entre 27 et 31 SA et de 96,8% entre 32 et 34 SA. Il en est de méme
concernant la morbidité. Cette étude met également en évidence une amélioration du pronostic
neurodéveloppemental, celui-ci croit a mesure de 1’augmentation de 1’dge gestationnel a la
naissance. Dans un article publié en 2017, le taux de paralysie cérébrale est décroissant avec
I’avancée de I’age gestationnel : 6,9% entre 24 et 26 SA, 4,3% entre 27 et 31 SA, 1,0% entre
32 et 34 SA. Cette évolution favorable de la morbidité est également constatée dans le temps.
Entre 1997 et 2011, la survie sans séquelle neurologique sévere ou modérée chez les prématures
nés vivants entre 25 et 26 SA a augmenté de 45,5% a 62,3%. Cette différence est statistiquement

significative.®

Ces disparités constituent la principale difficulté pour ce type de consultation pédiatrique tant
le spectre de la prématurité est large. 1l impose une adaptation des informations en fonction du
terme et de I’évolution ultérieure de la grossesse. Il nécessite également du temps médical en
dehors de I’activité médicale programmée, parfois génée par le manque de disponibilité du
pédiatre de garde. Plusieurs variables supplémentaires sont alors a prendre en compte, comme
le degré d’urgence pouvant motiver une heure de consultation inhabituelle (quelquefois en

milieu de nuit) ou encore la fatigue et I’inconfort maternels.

C. L’annonce d’une mauvaise nouvelle

La HAS propose depuis 2008 des recommandations concernant I’annonce d’une mauvaise
nouvelle.’ Elle est définie comme une « nouvelle qui change radicalement et négativement

I’idée que se fait le patient de (...) son étre et de (...) son avenir ».1

La grossesse n’échappe pas a cette définition. L’annonce de la découverte d’une anomalie en
période prenatale met fin pour les parents a une grossesse inconsciemment « idéalisée », a un
projet de naissance d’un bébé « parfait ». Cette derniére, difficile pour le patient comme le
soignant, impose la connaissance par les professionnels de santé du retentissement de I’annonce

et des mécanismes de défense.

Tout d’abord survient la sidération : effet traumatique entrainant un blocage dans les capacités

d’écoute du patient ou du couple. Le discours ne peut étre entendu et assimilé dans son
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intégralité, la totalité du message ne peut étre abordé. S’ensuit alors les différentes phases que
sont le choc, la colére, le déni, 1a dépression puis ’acceptation.’%? Ce processus n’est ni linéaire
ni constant, il varie d’un patient -d’un couple- a I’autre. Parfois, des mécanismes pathologiques
de défense tels que la projection agressive envers le médecin ou le personnel soignant se mettent
en place. D’autres attitudes de protection existent, comme 1’isolation, le déplacement, la
régression ou le déni.’% L’ « isolation » est le mécanisme permettant de séparer la charge
affective de la représentation a laquelle elle était rattachée. En d’autres termes, la patiente
connait les détails de sa pathologie, mais ne fait pas de lien entre ces éléments et son corps, sa
grossesse etc. Le «déplacement» permet, en déplacant la charge affective vers une
représentation moins menagante d’occulter la pathologie la plus grave. La « régression » permet
au patient de se mettre en retrait, afin de laisser les prises de décision a la charge d’un autre
(médecin ou personne de confiance), impliquant les soignants dans une relation paternaliste non
recommandée. Enfin, lors du « déni », le patient se comporte comme s’il n’avait pas été informé

de la situation médicale.

Ces réactions de protection peuvent varier dans le temps. Afin de répondre au mieux a chacune

de ces situations, elles doivent étre connues et respectées par les professionnels de santé.

Les soignants peuvent eux aussi présenter des mécanismes de défense. Les identifier est
primordial afin de les minimiser au maximum et garantir ainsi une explication aussi objective
que possible. Les mécanismes les plus décrits sont 1’identification projective, la rationalisation,
la fausse réassurance, le mensonge et la fuite en avant. L’« identification projective » vise a
attribuer au patient ses propres sentiments, réactions et émotions. La « rationalisation » rend
quant a elle le discours d’information lisse et incompréhensible par la non-adaptation des termes
et explications a un niveau de compréhension adapté au patient, empéchant le cheminement
psychique du patient. La « fausse réassurance » et la « banalisation » sont conceptuellement
assez proches. Elles induisent une adaptation des informations par le professionnel de santé afin
de préserver le patient et peuvent aller jusqu’au « mensonge ». La « fuite en avant », elle,
correspond a une absence de réserve. Le médecin est soumis a un sentiment d’angoisse. Il
délivre toutes les informations sans adapter son discours au fil de I’entretien. Ceci est une source

majeure de sidération.°

« Si aucune recette miracle n’existe pour annoncer une maladie grave, il existe des ingrédients

indispensables que sont le temps, ’écoute et les mots choisis ».14
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1. Le message délivré lors des consultations anténatales

Partant du postulat qu’« il n’existe pas de « bonnes » fagons d’annoncer une mauvaise
nouvelle mais que certaines sont moins dévastatrices que d’autres »,%° il semble nécessaire de
s’intéresser aux moyens a la disposition des soignants pour garantir la transmission d’un
message conforme aux informations a délivrer tout en maintenant une attention particuliere a

I’affect et a I’effet psychologique des parents en devenir.

A. Lacomprehension du message délivré

Comment apporter ces informations aux parents ? 1l est primordial de bien choisir les mots
utilisés, tout en avancant progressivement les explications. Il est nécessaire de reformuler,

répéter régulierement les informations, afin de s’assurer de la bonne compréhension.

De fait, comment adapter son discours pour dispenser aux futurs parents les informations
nécessaires ? 1l s’agit d’un théme fréquent dans la littérature,> 191619 et quotidien dans la
pratique des cliniciens. A propos des consultations anténatales, Yee et al. expliquent qu’il est
important de donner autant d’informations a la famille qu’elle le souhaite, afin de faciliter la
prise de décision. Ce concept est appelé : « The patient center care model ».'8 Dans cette étude,
a la suite de la consultation, 92% des personnes interrogées estiment avoir une meilleure

compréhension de la situation.

Néanmoins, il a été prouvé qu’il n’est possible de retenir qu’un certain nombre
d’informations.!® Cela peut étre le cas notamment lors de la phase de sidération. Différentes
solutions sont alors eévoquées. Tout d’abord proposer systématiquement aux parents une
consultation supplémentaire, dans les délais les plus adéquats possible.b%® Le recours a
d’autres sources d’informations, comme la remise de documents spécifiques a la pathologie
présentée, ou la recommandation aux familles de ressources numériques disponibles (sites
internet, forums, associations de parents etc) peut également étre proposé si nécessaire, 02021
Enfin, certains soulignent I’intérét d’un fractionnement de 1’information. lls insistent sur les
difficultés de compréhension et de projection au-dela de la naissance. C’est le cas notamment

des pathologies qui requiérent une chirurgie a distance.??
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Le contenu de la consultation a été également étudié. Yee et al. ont questionné 50 femmes
hospitalisées pour menace d’accouchement prématuré. A 1’analyse des réponses apportées, les
principales informations demandées par les méres concernent le risque de mortalité.'® Par ordre
de fréquence décroissante viennent ensuite des explications sur les complications liées a la
prématurité, les comorbidités secondaires, puis les questions sur I’alimentation ou la place des

parents dans les services de néonatalogie.®8

Keenan et al. ont étudié la qualité du message recu, en comparant la perception des meres et
des médecins a la suite de la consultation. Ils ont noté d’importantes disparités entre les propos
du médecin et le message percu par la mére, notamment concernant la mortalité ou le handicap
potentiel de I’enfant a naitre. En effet, 66% des meéres estimaient que le médecin avait
recommandé une prise en charge, alors que 66% des médecins estimaient avoir laisse les parents
décider.? Cela prouve bien les réelles difficultés de 1’annonce, aussi bien pour les familles que
pour les professionnels de santé, ou la compréhension et la qualité du message transmis
dépendent non seulement des mots prononcés mais également des éventuels mécanismes de
défense des parents et des soignants. C’est en ce sens que 1’American Academy of Pediatrics
(AAP) a proposé en 2002 des recommandations,?* insistant sur 1’importance de la diffusion par
des professionnels formés et spécialisés d’informations adaptées afin de recueillir le

consentement des parents en vue d’une décision de prise en charge conjointe.

La durée de la consultation est nécessairement variable en fonction des anomalies détectées
mais également des couples. Il n’existe pas de recommandation nationale ou internationale a ce
sujet. Elle différe selon la réceptivité des parents, et ne devrait en théorie étre close qu’apres
s’étre assuré¢ de la bonne compréhension parentale, de I’absence de question supplémentaire, de

la proposition d’une consultation ultérieure et d’un accompagnement psychologique.°

B. Le ressenti et I’impact psychologique

En France, entre 2010 et 2016, le taux d’hospitalisations prénatales durant la grossesse était de
18,1% et le taux d’hospitalisation des nouveau-nes dans les services de spécialité néonatale de
9,9%.% Ces chiffres conséquents imposent une réflexion de la part de I’ensemble des acteurs

de santé quant a 1’accompagnement global des couples lors de grossesses dites
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« pathologiques ». Hormis le caractére certes essentiel de la compréhension de la situation et
de la pathologie, il est primordial de s’attarder sur I’'impact psychologique de la consultation
afin de veiller & préserver au maximum les couples se trouvant dans une situation délicate de

diagnostic prénatal.

Dans le cadre du dépistage, 10 a 15% des examens effectués sont positifs et imposent la
réalisation d’examens complémentaires. Dans plus de 90% des cas, aucune anomalie n’est
finalement retrouvée. On parle alors de « soft markers ». L’équipe de la Pitié-Salpétriére a
souhaité en 2007 étudier leur retentissement chez la mére.® 1ls ont pu montrer I’impact chez les
parents de I’annonce et de la multiplication des examens complémentaires devant des « soft
markers », avec une augmentation de 1’anxiété et de la dépression en période anténatale se
prolongeant dans la période post-natale jusqu’a deux mois.® Cette durée peut étre plus
prolongée, jusqu’a quatre mois.?® Ils rapportent également une rupture dans le déroulement
habituel de la grossesse aprés I’annonce, avec des troubles secondaires de 1’investissement.’
Néanmoins, Yee et al. ont noté une diminution de I’anxiété et du stress chez 78% des personnes
interrogées ayant recu autant d’informations que souhaité.’® 1l ne semble pas exister de fagon
certaine de lien entre la gravité ou le type d’anomalie découverte en anténatal et 1’intensité du

stress parental.?°

Une fois le diagnostic posé et I’annonce faite, la rencontre avec 1’équipe pédiatrique qui sera
amenée a prendre en charge 1’enfant pendant et apres la naissance s’avere étre un élément
crucial pour les familles. Celles-ci jugent primordial ce premier contact pour la création d’une
relation de confiance entre parents et soignants.>’ Cela est d’autant plus vrai lorsque la
consultation anténatale est realisée par un professionnel au fait des problématiques inhérentes

a la pathologie (pédiatre, généticien et/ou chirurgien pédiatrique notamment).2%%7

Il semble intéressant de noter que la complexité d’appréhension d’une situation telle que la

pathologie feetale est également difficilement vécue par le personnel soignant.?®

En plus d’une diminution du stress parental, une relation a pu étre mise en évidence entre la
réalisation d’une consultation anténatale et I’augmentation de la durée de I’allaitement
maternel.!® Ce critére est intéressant quand on sait I’importance de I’allaitement maternel pour
une mere et son réle bénéfique sur un enfant particuliérement fragile : diminution des infections
digestives, ORL et respiratoires ou encore prévention du syndrome métabolique a 1’age

adulte.?®3° ’allaitement maternel est également reconnu pour diminuer les manifestations

29



atopiques de I’enfant.?® Concernant les enfants prématurés, il a un role certain dans la
prévention de 1’entérocolite ulcéro-nécrosante.! Ces spécificités du lait maternel sont d’autant

plus vérifiées que la durée de Iallaitement est prolongée.>?

L’avancée de la grossesse est également un ¢élément déterminant. En effet, la détresse
psychologique semble majeure dans le cas d’une annonce entre 25 et 29 - 30 SA. Cela est sans
doute en lien avec les craintes d’une prématurité aux limites de la viabilité ou tout au moins de
I’extréme prématurité. Dans les suites, il semble que plus 1’annonce est proche du terme, moins
le retentissement psychologique est important.®® Titapant et al. ont évalué par un score (via
I’échelle STAI : The Spielberger State-Trait Anxiety Inventory) 1’anxiété parentale a la suite
de I’annonce de la découverte d’une anomalie a 1’échographie anténatale, puis tout au long de
la grossesse.>* Comme attendu, elle est maximale a la suite de la consultation ; s’ensuit une
diminution progressive au fil du temps avec finalement a I’approche du terme théorique une
nouvelle augmentation de D’anxiété jusqu’a des valeurs proches de celles constatées

initialement. Ce phénomeéne est nommeé « The re-emergence stage ».

L’évolution de I’anxiété au cours de la grossesse est donc un processus complexe et dynamique.
Cela renforce de fait I’indication de proposition d’une prise en charge des couples, de fagon

continue jusqu’au terme voire méme au décours de la grossesse.*

Concernant les différences d’appréhension de la situation au sein du couple, les données varient
dans la littérature. Selon Skari et al, la mere apparait plus affectée sur le plan psychologique
que le pere, avec 65,9% de manifestations psychologiques anormales chez la mére contre 39,2%
chez le pere. Ces résultats sont a nuancer une fois 1’appariement sur la pathologie feetale

réalisé.®® A I’inverse pour Shaw et al, I’impact psychologique est prédominant chez le pére.?®

Au total, la HAS a proposé en 2008 les « Conditions Matérielles Minimum » a la réalisation
d’une consultation d’annonce.’® Les principaux points relevés sont la réalisation de ’entretien
dans un délai acceptable, la possibilité de présence ou d’accompagnement d’un proche tout
comme la possibilité de notification a I’équipe médicale de son nombre parfois trop imposant.
La consultation doit se tenir dans un lieu dédié mais non spécifique, afin d’éviter toute mise en
sceéne excessive pouvant majorer I’angoisse ; ¢’est-a-dire dans un environnement calme (sans

dérangement durant 1’entretien), les personnes présentes étant assises, face a face. Il n’est pas
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précisé de durée optimale. En revanche, le caractére spécifique de la rencontre pour I’annonce

de la pathologie ou de I’anomalie détectée est rappelé.

Le suivi ultérieur doit s’articuler autour de la prise en charge médicale, en proposant des

consultations de recours médicales et psychologiques.

IV. Mise en place de I’étude

A la Maternité Régionale Universitaire de Nancy, il existe un mode de fonctionnement
distinctif pour chaque « type » de consultation. Concernant les consultations « programmeées »,
chaque situation complexe fait ’objet d’une discussion au sein du CPDPN apres recueil d’un
accord parental écrit. Elles ont lieu dans le service de consultation de pédiatrie a la Maternité,
ou en service d’hospitalisation de jour d’obstétrique. Dans ce cas, la date est choisie en accord
avec la famille. Elles sont réalisées par des praticiens néonatologistes spécialisés dans les

pathologies feetales.

Concernant les consultations « urgentes », elles sont réalisées a la demande de 1’équipe de garde
d’obstétrique ou des parents ; bien souvent quand 1’accouchement semble imminent ou que le
motif d’admission reléve d’une particuliére gravité -pouvant mettre en jeu le pronostic maternel
ou feetal et contraindre a une extraction feetale en urgence. Elles peuvent avoir lieu en service
d’hospitalisation de grossesses pathologiques, en soins intensifs d’obstétrique ou en salle de
naissance. Elles sont alors réalisées par le pédiatre néonatologiste de garde. L’objectif est
d’apporter aux parents les explications nécessaires sur le pronostic vital feetal, la gravité et le
retentissement des comorbidités probables. Elles permettent également de répondre aux

questions du couple.

Il n’existe actuellement pas au sein de 1’équipe nancéienne de discours standardisé, ni de trame
protocolisée notifiant les principaux points a aborder en fonction de la pathologie. C’est au
praticien en charge de I’entretien qu’il revient de décider de 1’organisation de la consultation
ainsi que de la délivrance des informations. Cette standardisation peut sans doute paraitre
illusoire tant la diversité des motifs de consultation est grande. Néanmoins, il n’est pas certains
que I’ensemble des professionnels intervenant pour 1’annonce et la réalisation de consultations
«en urgence» o0Ou « programmees » soit parfaitement formé aux bonnes pratiques

recommandées par la HAS. 11 n’est pas non plus certain que I’accompagnement psychologique
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soit systématiquement proposé au décours de la rencontre, notamment dans le cadre de
I’'urgence. Au sein de I’équipe, I’ensemble des néonatologistes exergant dans le service de
réanimation néonatale et participant aux gardes et astreintes est amené a mener des
consultations « en urgences ». Les consultations « programmées » sont réalisées par deux voire
trois praticiens hospitaliers, spécialisés dans la médecine feetale ou la cardiopédiatrie. Du fait
du caractére universitaire de la Maternité Régionale, les médecins séniors sont fréquemment
accompagnes par des professionnels en formation (internes, étudiants hospitaliers) voire méme
d’autres spécialités médicales (obstétriciens, maieuticiens etc). Le nombre de personne(s)
présente(s) lors de I’entretien n’est pas standardisé¢ ou limité a priori. A I’issue de chaque
consultation, une note de synthése est systématiquement tracée dans le dossier médical
maternel, et un courrier de consultation adressé a la patiente lors des « consultations

programmées ».

Bien que chaque consultation soit unique, I’équipe de néonatalogie tend a penser qu’a la suite
du choc initial relatif a I’annonce et a I’inconfort notamment physique des situations d’urgence,
une infime proportion des informations délivrées lors d’une consultation « urgente » est en fait
assimilée par les parents. Dans le méme temps, il est supposé que le retentissement
psychologique de cette derniére est majeur. Ainsi, nous faisons I’hypothése que le moment de
la réalisation d’une consultation pédiatrique anténatale peut influencer la compréhension

maternelle et avoir un impact psychologique important.

A notre connaissance, il n’existe actuellement pas dans la littérature d’étude évaluant a la fois
la compréhension et I’impact psychologique de parents dont la grossesse en cours est marquée
par la découverte d’anomalie(s) échographique(s) ou motivant une consultation pédiatrique
durant la période anténatale. De plus, peu d’études prennent en compte ces éléments au sein du

couple mére — conjoint. Leur comparaison est exceptionnelle.

L’objectif principal de I’étude était 1’évaluation de la compréhension et de 1’impact
psychologique chez les parents en fonction du moment de réalisation de la consultation

pédiatrique anténatale (consultation « urgente » versus « programmeée »).

L’objectif secondaire était la comparaison de ces mémes indices entre la mére et le conjoint.
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Pour cela nous avons mis en place une étude prospective, interventionnelle a risque minime,
monocentrique & la Maternité Régionale Universitaire de Nancy. Le recueil s’est déroulé du 25
février 2019 au 1* juillet 2019. Un questionnaire était proposé aux deux membres du couple si

possible.

Un score a été mis en place pour 1’étude, allant de 0 a 23 points (Annexe 1). La valeur maximale
de 23 correspondait a une compréhension optimale avec un impact psychologique nul. Le
questionnaire était rempli immédiatement apres la consultation (programmee) ou dans les 24
heures suivant la consultation (dans le cadre de I’urgence). Les trois premicres parties étaient a
destination des parents. Elles reprenaient des données démographiques, questionnaient sur les
informations délivrées et enfin évaluaient I’impact psychologique sur les parents. Une derniére
partie remplie par le médecin permettait de renseigner au mieux les principales informations

médicales afin de s’assurer de la bonne compréhension des répondants (Annexe 2).

Les critéres de non-inclusion concernaient les parents mineurs, majeurs protégés, ou affectés
par une pathologie psychiatrique préexistante. Une fiche d’information était remise aux
couples, leur non-opposition était recueillie. Aucun critére d’exclusion n’était retenu en dehors

de la barriere linguistique et de I’illettrisme.

Les données étaient collectées selon les réponses apportées par les parents dans les

questionnaires. Aucun acces au dossier médical ni croisement de données n’était nécessaire.

L’étude a été approuvée par le comité d’éthique local du CHRU de Nancy (saisine n°221). Elle
a par ailleurs été enregistree sur le site ClinicalTrial.gov sous le numéro NCT04008641.

33



ARTICLE

Prenatal paediatric consultation: parental understanding
and psychological impact

X Lemarié!, E Greze!, J.M Hascoét!?

1. Department of Neonatology, Regional Maternity Hospital, CHRU, Nancy, France
2. EA 3450-DevAH, University of Lorraine, Nancy

Corresponding Author:

Xavier LEMARIE

Péle Enfants-Néonatologie, Service de Néonatologie, Maternité Régionale, CHRU Nancy
10 rue du Docteur Heydenreich, 54035 Nancy, France

Phone: +333 83 34 36 45

Email: x.lemarie@chru-nancy.fr

Keywords: Prenatal consultation, urgent consultation, planed consultation, parental
understanding, psychological impact

Disclosure statement: The authors have indicated they have no financial relationship relevant

to this article to disclose and they have no potential conflict of interest to disclose.

Abbreviations:

AAP: The American Academy of Paediatrics

CPDPN: Multidisciplinary Centre for Prenatal diagnosis

IQR: Interquartile Range

INSEE: Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques
OECD: Organization for Economic Co-operation and Development
PROM: Premature rupture of membranes

SD: Standard Deviation

TTT Syndrome: Twin-to-twin transfusion syndrome

WOG: Weeks of Gestation

34



ABSTRACT

Background: Foetal or obstetrical abnormalities commonly led parents to questions about
diagnosis and prognosis. “Urgent” and “planed” paediatric prenatal consultations are usually
proposed in type Il Maternity Hospitals. This study aimed to evaluate the parental

understanding and the psychological impact of these consultations.

Methods: This interventional prospective study included parents who underwent a paediatric
prenatal consultation. Parents over 18 years old without any psychiatric disease or language
barrier were eligible. Both parents were included if possible. A questionnaire was given to each
parent included. A score was developed with items concerning parental understanding (13
points) and psychological impact (10 points). Maximum score (23/23) reflected a perfect
understanding without any psychological distress.

Results: 76 parents answered the questionnaire (50 mothers, 26 spouses), corresponding to 50
consultations. There was no difference between “urgent” and “planed” consultations global
scores (17 and 16; p=0.533). There was a statistical trend regarding the psychological impact
with worse scores in “urgent” cases (p=0.063). Mothers and spouses scores were not different
(16 and 17; 1C=0.60[0.28;0.79]). Spouses were present in 58.0% of cases. Parents were satisfied
with the current way of the consultations (97.3%). Psychological support was proposed in
58.1% of cases, mostly in “planed” consultations (p=0.006). Parents would like to visit the

neonatal unit before delivery (59.7%).

Conclusion: There is no difference of understanding and psychological impact between
“urgent” and “planed” consultations, so as between mothers and spouses. Physicians must be
careful about parental understanding. Psychological support must be always proposed.

Neonatal unit visiting is an interesting way to follow.
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BACKGROUND

In France, pregnant women undergo a well-organized clinic, biologic and ultrasound follow
up.t When an abnormality is detected, prenatal consultations are recommended to couples. This
medical appointment is the way to inform of possible complementary explorations and the
potential consequences related to the type of abnormality. In the same time, physicians have to
understand and take care of psycho-affective issues. This antenatal consultation is quoted
« planed ». A second type of prenatal consultation does exist and is quoted « urgent ». It
corresponds to the admission in pathological obstetrical units or in delivery room for the threat
of premature labour. Parents in such acute cases need information about their babies, care
possibilities and potential sequalae.>* These abnormalities can lead to perceptual disturbances
and subsequent lack of investment; associated with higher anxiety rates and depression states
during pregnancy and later, as compared with a control group. They have led healthcare actors

to propose global guidelines to help families during « pathological pregnancies ».1°

How to adapt its speech to give the appropriate information needed by the future parents is a
real concern in daily medical practice.>*®1% About antenatal consultations, Yee et al. suggested
that the most important is to deliver as many explanations as the family wants. Those will help
to have a better understanding and then to take appropriate decisions.® Keenan et al. worked on
the families understanding and their perception at the end of a consultation. A huge difference
was noticed between medical explanations and parental understanding, especially about
neonatal mortality and adult disabilities. In the mothers’ group, 66% thought that doctors have
recommended special cares or management, whereas 66% of physicians believed they had
given to parents the opportunity to decide on their own.!! The American Academy of
Paediatrics (AAP) underlined the need to provide parents as many specific outcomes as parents

want, by specialized paediatricians.'? It can help them to harmonised decisions.

The understanding of parents is a main issue, but it is also necessary to consider the
psychological effects of a prenatal consultation. It is essential to take care of couples who are
in a great stressful situation. Yee et al. showed a drop of anxiety (78%) when people received
as many information as they asked.® Nevertheless, this kind of situation remained stressful. The
consequences of « soft markers » are higher anxiety and distress states in pre- and postnatal
times (until two to four months postnatal age).>'® Prenatal abnormalities usually lead to
psychological injuries like troubles of investment.>* Following antenatal diagnosis, paediatric

consultation is realized by specialists of foetal and neonatal pathologies. This is the opportunity
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for families to meet the medical team who is going to take care of their baby after birth. It
creates trusting relationship between parents and care givers and leads to a drop of parental
distress.>* Moreover, a relationship between prenatal consultation and the duration of
breastfeeding has been proved.’ The first medical contact has therefore a huge impact, knowing
the importance of maternal breastfeeding.**® The timing of the appearance of “soft markers”
and abnormalities is an issue: an announcement between 25 and 30 weeks of gestation (WOG)
leads to major psychological distress. After 30 WOG, the impact decreases.!5’

In the Regional Maternity Hospital of Nancy, there are two “types” of prenatal consultation,
which differ according to the obstetrical context: “planned” and “urgent”. Each pathological
pregnancy is presented to a committee gathering specialists of foetal pathologies like
obstetricians, neonatologists, geneticists, radiologists, psychologists, psychiatrists and
surgeons. This is called Multidisciplinary Centre for Prenatal Diagnosis (CPDPN in French). It
has to identify within the medical history the items which could lead to a prenatal diagnosis and
to a “planed” consultation. Parents may ask by themselves to meet a professional. Paediatric
consultations stand in the Paediatric outpatient unit or during an Obstetrical day hospital
admission. About “urgent” consultations, they are achieved when the parents or the obstetrical
team ask for one. They are performed in emergency by the on-call neonatologist, usually when
spontaneous premature labour is threatening. The main aim is to bring families some
information about global prognosis and comorbidities. This is also the time to answer their
questions. Even if each consultation is unique, the neonatologist’s team think that only a few
part of the delivered information is really understood by the families, whereas psychological
distress is major at the same time. We think that the chosen moment of the consultation impacts

the understanding and the psychological consequences.

The primary purpose of the present study was to evaluate the understanding and the
psychological impact of a prenatal paediatric consultation, according to the time of its
realization (urgent or planned). The second outcome was to compare mother and spouse’s

understanding and the psychological impact of the given information.

METHODS

This was a prospective, interventional and monocentric study at the Regional Maternity
Hospital of the CHRU of Nancy. Included parents (mother and spouse) were met during their

first paediatric prenatal consultation from the 25" of February 2019 to the 1% of July 2019. They
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were asked to fill in a questionnaire. It was approved by the Local Ethic Committee (Saisine

n°221). It was registered at the clinicaltrial.gov registry (number NCT04008641).

Population

Parents over 18 years old without any psychiatric disease or language barrier were eligible.
Both parents were included if possible. An information notice was given to each participant.
Their non-opposition was collected. We did not make any a priori calculation of the number of

participants as the study was exploratory.

Methods

Concerning “planed” consultations, a questionnaire was given and filled in just after the
meeting. For “urgent” consultations, they had to be completed within the next 24 hours, by both
parents if possible. The questionnaire (Appendix) was developed in four parts by the
investigator, a neonatologist and a psychologist. The first three parts concerned the parents. The
first one identified demographic and general information. The second one dealt with the
understanding of the medical message. The third part was about feeling and psychological
impact. Then, the last part was filled in by the doctor who realized the consultation. This fourth

item gave the possibility to compare parental understanding with the medical information.

A score was created to analyse answers. It was a sum of points from understanding (13 points)
and psychological impact (10 points). Maximum score (23/23) reflected a perfect understanding
without any anxiety or psychological distress. Every information needed was recorded at the
time of inclusion. Access to the patient’s medical records was not necessary. Data were
collected with EPIDATA® software. De-identification was done. A second questionnaire was
proposed to the families by phone at term equivalent age to evaluate again the parental
understanding and psychological distress. It is not completed yet and so not presented here.

Outcome of interest
The outcome of interest was to evaluate the parental understanding and the psychological

impact score between “urgent” and “planed” consultations.

Statistical analysis

Continuous variables are presented as mean values, standard deviation (SD), median (med) with
the interquartile range (1Q). Qualitative variables are described in percentage of the global state
and then compared with Khi-2 or Fischer test. We used a Wilcoxon test to evaluate the
difference of prenatal score between “planed” and “urgent” consultations. Intra-class

correlation coefficients were used to evaluate the difference between mothers and spouses. The
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match between parental answers and medical information were rated with percentage
agreements. Observed differences were considered statistically significant if p value <0.05.
Statistical analysis was performed with SAS software version 9.4 (SAS Institute, Cary, NC,
USA).

RESULTS

From the 25" of February to the 1% of July 2019, 76 parents were included. There were 50
mothers and 26 spouses. Mostly, spouses accepted to answer when they were present in the
consultation (89.7%).

Demographic data and clinical characteristics

Demographic data about mothers and couples are presented in Table 1. To avoid redundancy
of data, we decided to simply analyse the mothers’ answers (n=50). These prenatal paediatric
consultations were realized after a demand of the medical team in 93.6% of cases and about
one-quarter of mothers (26.5%) asked for it too. The distribution of “urgent” and “planed”
consultation was not different. Indeed, 26 consultations (52.0%) were “urgent” and 24 (48.0%)
“planed”. Spouses were present in 29 consultations (58.0%), mainly in “planed” ones (61.5%).
Only three spouses refused to answer to the questionnaire. Family members were present in

four cases: once mother’s father and three times siblings (8.0%).
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Table 1: Demographic data

n % /average SD*  median
About the parents:
Marital situation
Coupled or married 47 94.0
Single or divorced 3 6.0
Mothers’ age 50 30.6 4.8 31
Mothers’ education levels
Junior High school (Brevet) 14 29.1
High school validated (Baccalauréat) 9 18.8
Tertiary education 25 52.1
Spouses’ age 47 34.4 7.3 33
Spouses’ education levels
Junior High school (Brevet) 15 34.1
High school validated (Baccalauréat) 9 20.5
Tertiary education 20 45.5
About the pregnancy:
Is it the first pregnancy?
Yes 16 32.0
If not, how many previous pregnancies? 33 1.8 13 1
Did a previous pregnancy need a paediatric prenatal consultation?
Yes 5 12.2

SD*: Standard deviation

The causes of prenatal consultations are presented in Table 2. The main reason was threatened

premature labour or premature rupture of membranes (PROM). There were several reasons for

the consultation in 17 cases (26.0%), mainly PROM associated with an ultrasound abnormality.

Table 2: Causes of prenatal consultations

n %
PROM* [ Threat of premature labour / Preterm 33 66.6%
Intra-uterine growth restriction 5 10.0%
Cardiologic and vascular diseases 15 30.0%
Neurological diseases 4 8.0%
Digestive track diseases 3 6.0%
Cleft palate 2 4.0%
TTT Syndrome** and maternofoetal alloimmunization 2 4.0%
Obstetrical pathologies 3 6.0%

PROM*: Premature rupture of membranes, TTT Syndrome**: Twin-to-twin transfusion syndrome

Understanding of delivered information

About two thirds of the parents (69.7%) had questions before the consultation began. They

mostly thought the consultation time and its duration were good (94.6% and 100%).
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Information were clear (97.4%) and sufficient (98.7%). The trends seemed equal when focusing
exclusively on mothers’ or spouses’ responses. Explanation were given by an experienced
medical practitioner in 96.0% of cases. Only seven parents (9.5%) thought that another medium
of information could be interesting, 12 persons (16.2%) declared they will look for more
information at the end of the meeting. The analyses of parental answers compared with
physicians’ ones showed a good agreement concerning the place of birth (91.5%), the need of
admission (78.1%) and its duration (80.4%). Regarding the need of resuscitation, the unit of
admission, the need of surgery and the need of transfer in another centre after birth, the
agreements were not satisfying (respectively 60.3%, 62.2%, 63.9% and 50.7%). Concerning
foetal and neonatal prognosis, initial agreement was bad: 45.8% (Table 3). Most of the “serious”
ones were answered by families as “uncertain” (8/11). Moreover, 5 of 6 “serious” prognosis
(83.3%) answered by parents were in fact announced as “uncertain” by the physicians. Note
that 10 of 39 “uncertain” prognosis (25.6%) were answered by parents as “do not know”. That
is why these two items were associated and recalculation done (Table 3). Percentage agreement
climbed to 18.1% after recalculation: from 45.8% to 63.9%.

Table 3: Foetal or neonatal prognosis

Initial prognosis

Parents Doctors
Serious Good Uncertain Do not know
Serious 1 0 5 0
Uncertain 8 2 18 3
Good 0 13 6 2
Do not know 2 1 10 1

Percentage agreement: 45.8%

Prognosis recalculation

Parents Doctors
Serious Good Uncertain / Do not know
Serious 1 0 5
Good 0 13 8
Uncertain / Do not know 10 3 32

Percentage agreement: 63.9%

Even if 93.2% of the parents thought that the consultation helped them to understand their
child’s illness, 26.0% (n=19) had new questions after it.
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Psychological impact

In the whole group, most of the people felt anxious or did not know their exact feeling (76.3%).
In 90.5% of cases, parents thought that the place of consultation was relevant; and that the
number of people was appropriate (96.1%). To parents’ mind, the time of consultation was good
(n=58); 10 persons thought that it could have stand earlier. They thought the number of prenatal
consultations was enough in 94.5% of cases, and only 14 persons (18.7%) had wished another
one. 73 parents (97.3%) declared that paediatric consultation was important, 69 (93.2%) thought
that they were glad having attended one. They were not at all uncomfortable or painful in 85.1%
of cases (n=63). There was no statistical difference between “planed” and “urgent”

consultations: p=0.347.

Psychological support could be a good idea for 21.6% of parents (n=16). There was no
difference in the two groups about the wish of psychological cares. Psychological support was
proposed to 43 parents (58.1%). It was statistically more proposed in the “planed” consultation
group (Table 4).

Table 4: Psychological support recalculation

Would a psychological support be a good idea?

"Urgent' consultations "Planed™ consultations
n % n %
Yes 9 26.5 7 175
No 19 55.9 20 50.0
Do not know 6 17.6 13 32.5

Khi-2 test: p=0.304

Had a psychological support been proposed to you?

""Urgent" consultations "Planed" consultations
n % n %
Yes 14 41.2 29 725
No 20 58.8 11 275

Khi-2 test: p=0.006

Parental feelings are descripted in Table 5. Two persons declared they felt both reassured and
anxious. Parents thought in 58.8% of cases (n=40) that paediatric prenatal consultation helped
them to take a decision about the pregnancy. Two-thirds of parents (n=43) wished to visit the
neonatal unit before birth. The percentage was equal if regarded for mothers or spouses
(respectively 59.6 and 60.0%).
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Table 5: Psychological impact and prospects

Parents (n=76)

Mothers (n=50) Spouses (n=26)

n % n % n %
Before the consultation, how did you feel?
Anxious 43 56.6 30 60.0 13 50.0
Without any opinion 13 17.1 7 14.0 6 23.1
Reassured 18 23.7 11 22.0 7 26.9
Do not know 2 2.6 2 4.0 0
How do you feel at the end of the consultation? Several answers allowed
Anxious 16 21.3 13 26.0 3 115
With any opinion 10 13.3 5 10.0 5 19.2
Reassured 47 61.8 28 56.0 19 73.1
Do not know 4 5.3 4 8.0 0
Do you want another paediatric consultation after this one?
Yes 14 18.7 10 20.4 4 154
No 45 60.0 27 55.1 18 69.2
Do not know 16 21.3 12 245 4 154
Do you think the consultation was important?
Yes 73 97.3 48 98.0 25 96.2
No 2 2.7 1 2.0 1 3.8
Would you prefer not to have undergone the consultation?
Yes 4 54 2 4.2 2 7.7
No 69 93.2 45 93.8 24 92.3
Do not know 1 1.4 1 21 0
Would you like to visit the neonatal unit?
Yes 43 59.7 28 59.6 15 60.0
No 15 20.8 10 21.3 5 20.0
Do not know 14 194 9 191 5 20.0

Primary outcome measure

Median global score of the 76 participants was 16.5 (14.0 ; 18.0). Detailed scores were 8.0/13

(7.0 ; 9.0) concerning the understanding and 8.5/10 (7.0 ; 9.0) about the psychological impact.

Wilcoxon tests were realized to compare “planed” and “urgent” consultations (p=0.533). There

was no significant difference between them. However, we can note on Table 6 a statistical trend

concerning the psychological impact, with worse scores in “urgent” cases (p=0.063).

Table 6: Comparison between “urgent” and “planed” consultations scores

Urgent consultations

n=36 (47.4%)

Planed consultations
n=40 (52.6%)

n med* Q1 Q3 n med* Q1 Q3 p**
Understanding and delivered information 36 80 75 9.0 40 80 7.0 9.0 0.743
Feeling and psychological impact 36 80 70 9.0 40 9.0 80 9.0 0.063
Global score 36 17.0 140 180 40 16.0 150 185 0.533

* median, ** Wilcoxon test
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The second purpose

Regarding understanding and psychological impact, there was no statistical difference between
mothers and spouses. Indeed, the global median score was quite equal between mothers (16.0)
and spouses (17.0). Moreover, the same results were observed in understanding and

psychological groups. Note that only 26 spouses answered to the questionnaire (Table 7).

Table 7: comparison between mothers and spouses scores

Mothers (n=26) Spouses (n=26) IC
med* Q1 Q3 med* Q1 Q3
Parental understanding 80 7.0 9.0 80 7.0 9.0 0.81[0.63;0.91]
Feeling and psychological impact 85 80 9.0 80 80 9.0 0.25[-0.13;0.58]
Global scores 16.0 150 18.0 17.0 150 17.0 0.60[0.28;0.79]
* median
DISCUSSION

Our study shows that information was clear and sufficient for the parents. Analyses showed a
good understanding, especially for the place of birth, the need of admission in neonatal care
unit and its duration. In the other way, the percentage agreements of medical information versus
parental answers were not satisfying concerning the need of resuscitation after birth, the place
of admission, the need of post-natal transfer in another unit and the global prognosis. Concepts
like “need of resuscitation” can be difficult to understand for parents. Maybe these terms should
be simplified, like “need of intubation or cardiac massage”, which would probably be easier to
understand. Likewise, foetal or neonatal prognosis was evaluated with the terms: “serious”,
“uncertain”, “good”, “do not know”. The understanding of “uncertain” seemed to be difficult
for parents; sometimes understood as “do not know” (about one quarter), sometimes as
“serious”. The poor percentage agreement was then expected. A better formulation could have
optimized the questions and their understanding. Recalculation of the percentage agreement
after association of items “uncertain” and “do not know” led to a gain of 18.1%, from 45.8% to
63.9%. This suggests that paediatricians must explain more clearly and ensure parents have
fully understood the explanations. Another difficulty is the dynamic aspect of a prenatal
pathology and its risks according to the WOG. Parents must understand that the information

delivered today could be wrong tomorrow. This point needs to be clearly explained.

At the end of the consultation, 12 parents (16.2%) wanted more information, and seven people
(9.5%) said they wanted to obtain it by another way. In addition, 26.0% of the parents had new
questions after the consultation. Different supports exist, like specific documents or internet
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websites. Couples seemed to agree with the global consultation organization. The time and
delay were considered as good and the place was not a problem. To be appropriate, the place
has to be unspecific, in a cool environment.® Explanations must be given by an unique person
to improve the understanding and avoid the risk of “dilution of responsibilities”; as far as
possible by an experienced doctor, specialist of the pathology.*28° This is how our prenatal
consultations currently work. Consultations were mostly led (96.0%) by an experienced doctor.
Note that only 5.5% of parents said that they had too many prenatal consultations.

Parents felt anxious before the consultation (56.6%). Even if the aim of the consultation was
not parental reassurance, we noted a drop of anxiety until 21.3%. In the same time, parents said
they were reassured at the end of the consultation (61.8%). The explanations about foetal or
neonatal pathology probably help parents to understand the whole care: from birth and its
specific difficulties to the different steps of care. Then, they have the possibility to anticipate
the pregnancy evolution, the delivery and the neonate period.>® Many studies found a higher
rate of psychiatrics diseases in mothers whose pregnancy was affected by abnormalities. It leads
from increased anxiety to major depressive disorder and suicidal thoughts.”?%2 In our cohort,
previous psychiatric disease was a non-inclusion criterion. We know that psychological impact
and defensive mechanisms evolve during pregnancy, according to the time of diagnosis and
after delivery. These must be perfectly recognized by the medical and psychologists’ team. The
follow up must be done by pregnancy experts. Shaw et al. showed the same point.** In our
centre, psychologists are aware of these difficulties and are following up parents during
pregnancy and after birth. Nevertheless, psychological follow-up has been proposed to 58.1%
of parents. This must be always proposed.

In similar studies, investigators usually used validated rating scales like the General Health
Questionnaire-28 (GHQ-28), the Spielberg Stat-Trait Anxiety Inventory (STAI) or the Impact
of Event Scale (IES).1%?2 We chose not to use one of them. The large choice of rating scales
used in the literature shows the difficulty to precisely evaluate the psychological impact. We
thought that our survey has to be as shorter as possible to ensure acceptability. Psychological
impact was not the only rating aspect. Psychological distress and parental understanding items
proportion had to be approximatively equal. We worked with our CPDPN psychologist to create

questions as efficient as possible.

To our knowledge, the primary outcome of interest does not exist in the literature. Nobody
compared “planed” and “urgent” consultation with a composite score of understanding and
psychological impact. We did not see any difference between these two groups. Then, it does
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not seem necessary to propose two ways of information delivering. “Urgent” and “planed”
prenatal consultations can be led equally. Nevertheless, there was a statistic trend (p=0.063),
suggesting a worse psychological impact in “urgent” consultation. Physicians must always be
attentive on these psychological aspects. This is another reason to propose to parents later
consultations -with the same paediatrician if possible.® We did not find any statistical
differences between mothers and spouses concerning the global score, so as detailed items.
Other studies showed a difference, after the consultation and few months after it with higher
spouses scores.>* Of note these studies exclusively evaluated the psychological impact. That
is why it will be interesting to revaluate and compare these results with the second questionnaire

at term equivalent age, which is not yet finished.

Physicians should work on the standardization of the explanations; and the kind of support for
each pathology. The wide range of diseases from premature to malformations would be difficult
to cover. Sketches and schemas could be an idea for some abnormalities. At the end of the
consultation, 44.4% of parents who wanted more information went on the Internet. We think
that a high-quality websites listing could be done for the main pathologies. At the end of the
consultation, websites references could be given, and a second prenatal consultation organized
to answer new questions. Patient associations are another way to give as many information as
families need. They are recognized by the French Ministry of Health and listed on the Ministry’s

website 2324

In our cohort, about 60% of parents declared they would like to visit the neonatal unit before
birth. It is complicated not to listen to parental call. It is sometimes realized in our unit but is
not a systematic proposal. Perhaps it could be tried, starting with parents of “planed”
consultations. It could be led by paediatricians or nursery nurses -if possible- with the unit
psychologist. A “witness room” could be a good aim to explain parents and to ensure medical

confidentiality.

According to INSEE and OECD data, levels of education in our cohort were similar with global
French population of about 30 years old age.?>?" We think that the understanding in our cohort
can be compared with French population. Parents were in relationship in 94.0% of cases. We
noted that only 58.0% of spouses were present during the paediatric prenatal consultation, and
only three spouses (10.3%) refused to answer to the questionnaire. One may wonder why
spouses were not always present with mothers. We know that the spouse -or the support person-
have a crucial role in maternal and foetal care, from thinking to decision about her -and foetal-

health. We have to understand this situation. Spouse should be encouraged to be present,
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especially for “planed” consultations. Mostly, consultations stood after a medical demand in
93.6% of cases. Only 26.5% asked for it too, while 70% had questions before the beginning of
the consultation. Moreover, 97.3% of parents said that prenatal paediatric consultation was
important. Our results are comparable with literature ones. Miquel-Verges et al. and Paul et al.

found the same trend.’"8

Our study had limitations. About the population, we estimated there would be about 65
consultations during the study period. It was a bit less, as only 50 consultations were included
(meaning 76 persons). We may have overestimated prenatal paediatric consultation frequency;
and perhaps oppositions and language barriers were more common than first estimated. This
could probably explain the low power of the study. The two groups of our cohort can be
criticized. “Urgent” and “planed” consultations are well defined; but their pathologies were
different. It is a potential classification bias. However, to our knowledge this was the only study
which compare “urgent” and “planed” consultations. The monocentric study was a weak point.
On the other hand, the prospective aspect was a good thing, so as the revaluation at the term
equivalent age. Note than Miquel-Verges et al. proposed the same plan with a second and

remote evaluation stage.'®

CONCLUSION

This study aimed at evaluating the impact of paediatric prenatal consultations. “Urgent” and
“planed” ones are not differently felt by parents, whether on psychological or understanding
point of view. No difference was showed between mothers and spouses. Global management
and information delivering are well perceived by parents. They are satisfied about the
explanations given. However, it seems important to better explain neonatal care: need of
resuscitation, of admission, of transfer in another hospital or prognosis elements. Moreover,
other mediums should be developed, like referenced websites or specific documents. Patient
associations must be better known, and parents could be referred to them. The visit of a neonatal
unit is a real wish of parents. It should be more proposed by the medical team to parents, firstly

to “planed” consultations.

Psychological impact seems to be moderate. Nevertheless, psychological cares must be
systematically proposed to parents. Pregnancy’s psychological aspects must be known by the
whole team working with these patients. Finally, spouses’ place must be better defined, closer

to mothers.
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APPENDIX

Ne: L [PRENATAL QUESTIONNAIRE|
PART 1: DEMOGRAPHIC DATA
To be completed by the parents
Are you? The Mother o The Spouse ©
Phone number (for the second partofthestudy): __/___/___/___ /___

About the parents:

Marital situation: Couple o Married o Single o Divorced o
About the mother: Age: years old
Job:

Education level: Middle school « Brevet » o Bachelor's degree o Tertiary ed. o

out the spouse: Age: years old

Job:

Education level: Middle school « Brevet » o Bachelor's degree o Tertiary ed. o

Concerning the pregnancy:
Is it the first pregnancy for the mother? YESa NOc

If not, how many previous pregnancies?
Is it the first pregnancy for the couple? YESa NOao
If not, how many children do you have?

Did 2 previous pregnancy need a prenatal paediatric consultation? YESc NOo

Is it the first prenatal paediatric consultation for this pregnancy? YESc NOo

About the consultation:

Did you ask for this consultation? YESo NOc

Was it 3 medical proposal? YESo NOc

Was it 2 CPDPN proposal? YESo NOc



Ne: /1 [PRENATAL QUESTIONNAIRE|

PART 2: COMPREHENSION OF DELIVERED INFORMATION
To be completed by the parents

Did you have any guestion before the paediatric prenatal consultation (CS)? YESc NOo Donotknowo

Was the time between making sppointment and the CS? Tooshorto Good o Toolongo
How was the duration of the CS? Too shorto Goodo Toolongo

What did you think about the received information? Insufficiento Sufficientc Excessive o

How clear did you find the received information? Incomprehensiblec  Moderately clearc Clearz

About your child pathology, what did you understand concerning?

The place of birth: Type 3 maternity o Type 2 maternity o The nearest maternity o
The need of resuscitation at the delivery room: YESo NOc Donotknowno
The nead of admission after birth: YESo NOc Donotknowcxo

If yes, which length of hospital stay?

If yes, which neonatal unit? Reanimation unit o Intensive care unito Kangaroounito Othero

The nead of surgery? YESc NOgo Donotknowao
The need of transfer in another medical centre? YESa NOc Donotknowno
The prognosis? Serious o Uncertaino  Goodo Do notknow o

About the delivered information:
Do you think that another medium of information could be interesting? YESc NOco Donotknow o

If yes, which type?

Do you want to have more information? YESo NOc Donotknowrc

If yes, which sort?

Did the consultation help you to understand the pathology? YESoc NOo Donotknowao
Did the consultation raise other questions? YESo NOo Donotknowno
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Ne: /1 [PRENATAL QUESTIONNAIRE]

PART 3: PSYCHOLOGICAL IMPACT
To be completed by the parents

Before the consultation, how did you feel? Anxious o Without any opinion o Reassured o Do not know o

Do you think the place was appropriate? YESc NCOc Donotknowo
During the consultation, were you uncomfortable or painful? Notatsalic Abitc Much o
Do you think the number of people was appropriate? YESo NOao Do not know o

if not, why? (too many medical professionals, neighbours, family...):

According to the pregnancy’s term, was the chosen moment of the consultation relevant?
YESo NOo Donotknowao

if not, would you prefer it to be? Before o Latero
Do you think you have had undergone too many prenatal consultations? YESo NOo Donotknowno
Would a3 psychological support be a good idea? YESo NOc Donotknowc
H logical su &n pro ou? YESoc NOc
At th f Itation:
How do you feel? Anxious o Without any opinion o Reassuredz  Donotknowo

Would you prefer not to have undergone the consuitation? YESoc NOz Donotknowo
Do you want another paediatric consultation after thisone? YESo NOo Donotknowz

Would you like to visit the neonatal unit? YESo NOz Donotknowz

Would you like something else?

Do you think the consultation was important? YESz NOc Donotknoweo
Did the consultation help vou to make a decision concerning pregnancy? YESc NOo Donctknowo
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N®: 13 PRENATAL O.UESTIONNAIRE]
PART 4: MEDICAL QUESTIONNAIRE
To be completed by the medical team
21711 S Sy (" Are you an experienced doctor? Oulz NON

WOG st the consultation time: ___ WOG + _ days

Theory term date: Y
Type of consultation: *Urgent"o  “Planed" o
Th h n:

Obstetrical day hospital admission o Paediatric consultation unit =
Delivery room o Obstetrical admission unita Maternal intensive-care unitc

Other:

Number of medical person during the consultation: 1o, 20, 3o, Morethan 3o

If yes, please precise their profession:

Present people today: Only the mother o Couple o
Agcompanying person: YESc NOo
If yes, how many people? ___, Who are they?

1z itan medicaly assisted pregnancy? YESc NOo
lsthere » language barrier? YESo NOo

What is the reason of the consultation? Do not know ©

Concerning the fostal pathology, please complete this information:
The place of birth: Type 3 maternity o Type 2 maternity o The nearest maternity o
The need of resuscitation at the delivery room: YESo NOz Donotknowno
The need of admission after birth: YESc NOz Donotknowo
If yes, which length of hospital stay?
If yes, which neonotal unit?  Reanimation unitc Intensive care unitc Kangarco unitz Other o
The need of surgery? YESo NO= Donotknowo
The need of transfer in another medical centre? YESa NOo Do not know o

The prognosis? Serious o Uncertaina Goode Do not know o




DISCUSSION

L’étude révélait une compréhension parentale du discours médical trés satisfaisante,
concernant a la fois le nombre d’informations données et la clarté du message délivré. C’était

¢galement le cas a propos du lieu de I’accouchement, de la nécessité d’hospitalisation en

période néonatale et de la durée de cette hospitalisation.

A D’inverse, il était noté des niveaux de concordance médiocres au sujet de la nécessité (ou non)
d’une réanimation en salle de naissance, du lieu d’hospitalisation, du transfert post natal
éventuel, ainsi que du pronostic néonatal. Cela pouvait probablement s’expliquer par une
formulation moyenne de ces questions, évoquant des concepts abstraits pour les parents et
entrainant de ce fait un biais d’information. Que signifie exactement « nécessit¢ d’une
réanimation en salle de naissance » dans I’imaginaire parental ? Ces termes auraient
probablement di étre davantage vulgarisés dans le questionnaire comme ils peuvent 1’étre au
cours de la consultation. Il aurait par exemple pu étre proposé un item « nécessité d’une
intubation et/ou d’un massage cardiaque », plus simple et plus parlant pour des parents sans

connaissance médicale particuliere.

Concernant le pronostic feetal et/ou néonatal, il était évalué dans notre étude par les items
suivants : « grave », « incertain », « bon », « ne sait pas ». Dans 45,8% des cas il était jugé
« incertain » par le pédiatre réalisant I’entretien (39 cas). Or, prés d’un quart de ces parents
(25,6%) ont répondu « ne sais pas ». Cela reflétait une réelle difficulté de compréhension pour
les parents et dans le méme temps la difficulté de délivrance d’un message clair pour les
soignants. La possible incertitude pronostique exprimée lors de I’entretien par le terme
« incertain » pouvait étre percue de multiples fagons et ainsi troubler la compréhension
parentale. Tout d’abord I’incertitude telle qu’elle était réellement pensée et expliquée par le
médecin. Un pronostic « incertain », pouvant évoluer aussi bien favorablement que
défavorablement, cette réponse au questionnaire serait alors exacte. Elle pouvait étre comprise
par le couple de cette maniére avec une réponse apportée différente, a savoir « ne sait pas ». Le
terme « grave » pouvait également étre percu comme en faveur d’un pronostic « incertain ».
Dans ce sens, 90,1% des cas décrits comme « graves » par les médecins étaient rapportés
comme « incertains » ou « ne sait pas » par les parents. Enfin, I’information sur le pronostic

pouvait ne pas avoir été comprise, et ainsi la réponse « ne sait pas » était correcte. De ce fait, la
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faible concordance entre les explications médicales et la compréhension des parents n’est pas

surprenante.

Ces résultats auraient assurément pu étre optimisés par une formulation plus fine des questions.
La fusion chez les parents comme chez les medecins des réponses « incertains » et « ne sait
pas » montrait d’ailleurs une amélioration de la concordance jusqu’a 63,9%, soit une
augmentation de 18,1 points. Il est donc nécessaire devant ces difficultés flagrantes que le
médecin soit trés attentif a la bonne compréhension des meres ou du couple présents en

consultation. L’expérience d’un médecin sénior a ici toute son importance.

Le caractére évolutif d’une pathologie est un autre point déterminant pouvant amener des
difficultés de compréhension chez les parents. Les risques et les prises en charge différent en
fonction de la suite de la grossesse, notamment dans le cas des consultations « urgentes » en
lien avec une prématurité. Ces difficultés s’imposent d’ailleurs également aux praticiens.
L’explication formelle du type de prise en charge d’un enfant prématuré est difficile quand on
sait que chaque jour supplémentaire intra-utéro modifie le pronostic vital, la morbidité et donc
le type de prise en charge. Il en est de méme concernant le service d’hospitalisation lorsque les
enfants sont étre amenés a passer dans 1’ensemble des services de néonatologie ou encore a étre

orientés différemment en fonction de I’adaptation néonatale.

A la fin de la consultation, 12 parents (16,2%) déclaraient souhaiter davantage d’informations
et sept (9,5%) voulaient obtenir des informations par un autre moyen (internet, documentation).
Ces chiffres montraient dans 1’ensemble la volonté parentale d’une délivrance exhaustive
d’informations, en accord avec les données de la littérature.® Parmi les parents ayant déclaré
souhaiter rechercher des informations par un autre biais, 44,4% se dirigeaient vers internet.
Cette tendance contemporaine forte ne peut étre ignorée. Il semble important de pouvoir
proposer aux familles des références numeriques de qualité, sélectionnées et référencees en

amont en fonction des pathologies dépistées.?

De la méme fagon, bien que rarement évoque lors des consultations pédiatriques anténatales, le
recours aux associations de patients doit probablement étre plus largement proposé. Ces
structures ont désormais toute leur place dans la prise en charge globale et pluridisciplinaire des
patients et de leurs familles. Les articles L.1114-1 & L.1114-7 du Code de Santé Publique®
reconnaissent d’ailleurs I’expérience et les compétences des associations de patients et

proposent un agrément comme « Association d’usagers du systéme de santé agrées ». Leurs
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références sont accessibles sur le site internet du Ministére de la Santé et des Solidarités via une
liste nationale et régionale.®® Ces associations offrent une « expertise expériencielle », voie
d’information sous d’autres formats, aussi bien sous forme de documents que de rencontres et

d’échanges entre familles.®’

L’organisation générale de la consultation pédiatrique anténatale semblait convenir aux parents
puisqu’ils estimaient le délai et la durée de la consultation satisfaisants. Le lieu de consultation
et le nombre de personnes présentes lors de I’entretien €taient majoritairement décrits comme
adaptés. Deux couples ont estimé que trop de personnes étaient présentes lors de la consultation.
Il s’agissait de consultations « urgentes », ou le médecin sénior était accompagné de 1’interne
et de I’étudiant hospitalier de garde. Bien que ces remarques étaient marginales et que les
consultations aient lieu au sein d’un centre universitaire, il semble pertinent de s’assurer que la

famille accepte la présence des personnels de sante.

I faut rappeler I’'importance du choix du lieu de I’entretien dans le cadre de consultations
d’annonces. Dans ses recommandations de 2008, la HAS préconise que 1’annonce soit réalisée
dans un « lieu dédié non spécifique » ainsi que dans un « environnement calme ». Dans le cas
ou plusieurs professionnels sont présents, il est recommandé que les explications soient
réalisées par une seule personne ; si possible le médecin le plus expérimenté. 1l existe dans le
cas inverse une diminution de la perception du message transmis en lien avec un sentiment de
« dilution des responsabilités », d’absence d’annonce et d’absence de professionnel référent.*
Il est également recommandé que ces professionnels soient spécialisés dans la pathologie
suspectée. 20242738 || ne doit pas étre choquant de proposer plusieurs consultations, d’autant plus
si celles-ci touchent des specialités trés différentes comme par exemple la neuropédiatrie et la

chirurgie viscérale pédiatrique.

Il s’agit du mode de fonctionnement actuel a la Maternité Régionale Universitaire de Nancy.
Dans notre etude, 96,0% des consultations ont été réalisées par un médecin sénior. Enfin, quatre
personnes (5,5%) déclaraient avoir bénéficié de trop de consultations anténatales (pédiatriques

ou autre).

Dans 12,2% des cas, les parents déclaraient avoir bénéfici¢é d’une consultation pédiatrique

anténatale lors d’une précédente grossesse. Cet ¢lément marginal peut toutefois laisser supposer
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une approche parentale différente sur le plan psychologique ainsi qu’une compréhension accrue
d’une situation déja vécue. La littérature médicale ne présente pas de donnée concernant la
proportion de parents ayant bénéfici¢ d’une prise en charge anténatale pédiatrique lors d’une
précédente grossesse. Nous pourrions émettre 1’hypotheése que cet antéceédent spécifique
permettrait une compréhension accrue de la situation et de la pathologie. 1l apparait difficile de
se prononcer quant au risque de biais de sélection au sein de cette proportion non négligeable
de patient.

Avant la consultation, 56,6% parents décrivaient un sentiment d’anxiété, et 23,7% déclaraient
étre rassurés. Bien que 1’objectif principal d’une telle consultation ne soit pas la réassurance
parentale mais bien la délivrance d’une information claire, loyale et appropriée a la situation
actuelle, il est intéressant d’observer 1’évolution du sentiment parental dans notre cohorte. A
I’issue de la consultation, les parents se disaient moins anxieux (21,3%) et plus rassurés
(61,8%). Cela doit probablement étre interprété de la fagon suivante : I’explication de la
pathologie feetale ou néonatale permettait d’appréhender au mieux les événements ultérieurs
(hospitalisation, réanimation, transfert inter-hospitalier, risque vital), en diminuant le stress lié
a I’inconnu. Les parents anticipaient ainsi les étapes de prise en charge et les complications
éventuelles. Ces contacts sont décrits dans la littérature comme primordiaux, permettant la

création d’une relation de confiance entre les familles et les praticiens.>’

L’accompagnement psychologique, élément clé de la prise en charge parentale pré et post natale
a été proposé aux parents dans notre étude dans prés de 60% des cas. Bien que cela représente
une majorité de patients, ce soutien psychologique devrait étre systématiquement proposé. En
effet, de nombreuses études décrivent un taux supérieur de pathologies psychiatriques chez les
méres dont la grossesse est marquée par la découverte d’anomalies aux échographies® ; allant
d’une majoration de I’anxiété jusqu’a un épisode dépressif majeur voire des idéations
suicidaires.®**° Par ailleurs, le retentissement psychologique et les mécanismes de défenses mis
en place par les parents évoluent en fonction du terme de grossesse a la découverte, ainsi qu’au
fil de la grossesse.®* Ceux-ci doivent donc étre parfaitement connus et maitrisés par I’équipe
prenant en charge les parents. Pour rappel, dans notre étude, toute pathologie psychiatrique

préexistante était un critére de non-inclusion.
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En raison de ces données et du caractére évolutif, il apparait pertinent de souligner I’importance
d’un accompagnement tout au long de la grossesse par des professionnels dédiés au suivi des
femmes enceintes et des grossesses a risque ou dites « pathologiques ». Cela est d’autant plus
important que ces troubles persistent méme plusieurs mois apres la naissance, chez les péres

comme chez les méres.326

C’est le cas dans notre centre, ou les psychologues dédiées au service de médecine feetale et de
pathologies anténatales ont une fonction transversale de suivi des familles durant la grossesse

mais également au sein des services de néonatologie.

Concernant 1’évaluation du retentissement et de 1I’impact psychologique des consultations
pédiatriques anténatales, une limite de notre travail pourrait étre portée sur la méthode
d’analyse. Les tests proposés et validés dans la littérature sont multiples, comme par exemple le
General Health Questionnaire-28 (GQH-28), le Spielberger State-Trait Anxiety Inventory
(STAI), I'Impact of Event Scale (IES) qui évalue I’¢état de stress post traumatique a la suite
d’une annonce ; ou encore I’Edinburgh Postnatal Depression Scale (EPDS), plus adaptée au
post partum.3341-43 |_a diversité des échelles utilisées prouve 1’absence de consensus quant a la
facon d’évaluer I’impact psychologique. Ainsi, nous avons fait le choix de ne pas nous baser
sur une échelle référencée, afin d’orienter les questions sur les spécificités des consultations
pédiatriques anténatales et de permettre une meilleure acceptabilité en proposant aux parents
un questionnaire plus « bref » et plus adapté. Il était également important que les parties
« compréhension des informations délivrées » et « ressenti et impact psychologique » soient
relativement équilibrées, afin que le score calculé soit un reflet adapté de la situation parentale.
Les items rédigés dans cette partie ont été soumis a relecture par la psychologue du CPDPN
régional pour amélioration et validation. Certaines formulations ont d’ailleurs pu étre

optimisées a la suite de son expertise.

Lors des consultations pédiatriques anténatales, 20,3% des meéres (versus 4,0% des conjoints)
déclaraient étre inconfortables ou douloureuses, sans différence statistique en fonction du type
de consultation. Cela doit faire ’objet d’une réflexion pour les équipes médicales et
paramédicales, tant sur le versant pédiatrique qu’obstétrical. Cette prise en charge dans la
mesure des possibilités et des techniques ne peut qu’améliorer le confort des meéres, et ainsi

favoriser la compréhension du message et le ressenti psychologique global de la consultation.
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Concernant le critere de jugement principal, a notre connaissance, il n’existe pas dans la
littérature d’étude ayant comparé les consultations pédiatriques anténatales « urgentes » et
« programmeées ». A 1’aide du score mis en place pour I’étude (Annexe 1), il n’a pas été mis en

évidence de différence significative, peut-étre par manque de puissance.

Il existait néanmoins une tendance statistique en défaveur des consultations d’urgence
concernant I’impact psychologique (p=0.063). En I’absence de significativité statistique, il
apparait pertinent de recommander une prise en charge identique pour ces deux types de
consultations, tout au moins au sujet des informations délivrées.>~’ Le caractére « urgent » des
consultations peut empécher d’évoquer ’ensemble des sujets de fagon précise. Il est alors
pertinent de proposer des consultations de recours rapprochées, si possible avec le méme
médecin sénior, afin de répondre aux questions du couple et d’apporter les compléments
d’informations nécessaire : pronostic global et comorbidités les plus fréquentes.’® Enfin, la
tendance retrouvée ne peut qu’attirer davantage I’attention sur I’'impact psychologique potentiel

d’une consultation pédiatrique réalisée dans 1’urgence.

Au sujet des disparités supposées entre mere et conjoint évaluées comme critere de jugement
secondaire ; il n’existait pas de différence statistiquement significative de compréhension ou
d’impact psychologique entre ces deux groupes. Il sera intéressant de réévaluer cela dans
I’évaluation au terme corrigé qui suivra cette étude, comme le propose une étude publiée dans
Pediatrics en 2009.%¢ Certains rapportent des différences au sein du couple sur I’aspect
psychologique en défaveur de la mére.3® Shaw et al. rapportent quant & eux un retentissement
psychologique prédominant chez le pére et persistant jusqu’a quatre MOIS apres
’accouchement.®?® Ces études comparatives entre mére et conjoint sont peu nombreuses,

divergentes et n’abordent pas simultanément les deux thématiques étudiées ici.

L’absence de disparité au sein du couple sur le plan de la compréhension est un point fort de

notre travail car peu d’études s’y attachent.

Une standardisation du discours serait-elle envisageable ? Selon certains, la pertinence du
discours pourrait en étre renforcée. Dans ce cas, la difficulté majeure réside dans la
standardisation et le développement de supports du fait de I’extréme diversité des pathologies

rencontrées. En effet, elles balayent aussi bien la prématurité¢ que 1’ensemble des pathologies
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d’organes ou des syndromes (poly-)malformatifs rencontrés. Une autre proposition faite par
certains parents de notre cohorte (une famille) est la systématisation de la réalisation de croquis
ou schémas dans le cadre de pathologies mécaniques, cardio-vasculaires ou urinaires

notamment. Cela semble marginal et nécessite d’étre évalué au cas par cas.

En plus de cette standardisation, il est important de réfléchir aux améliorations pouvant étre
apportées aux consultations actuellement en place. En effet, il faut noter que 26% des parents
affirmaient que la consultation avait soulevé d’autres questions. Tout d’abord, il est nécessaire
de s’assurer de la bonne compréhension parentale au décours de la consultation et de proposer
si la famille le souhaite une consultation ultérieure afin de réaborder la situation clinique,® dans
I’idéal avec le méme praticien sénior. Il faut toutefois noter que ces propositions concernent
essentiellement les consultations « urgentes » ; les consultations programmeées font déja 1’objet

de ces attentions.

Dans le cadre de la préparation a I’accouchement, il est proposé aux parents une visite de la
salle de naissance, sur un créneau horaire dédié et par une sage-femme formée. De la méme
facon, il est possible pour les parents qui en font la demande de visiter le service de
néonatologie. Actuellement, cette demande spontanée reste marginale. Or, dans notre étude,
environ 60% des parents interrogés (a proportions identiques entre meéres et conjoints)
déclaraient juger souhaitable la visite du service de néonatologie. Ainsi, dans le cas ou cette
pratique serait amenée a évoluer, il serait intéressant qu’elle puisse se réaliser en lien avec la
psychologue du service. La création d’une chambre « témoin » serait également intéressante
afin de ne pas confronter les parents en devenir aux enfants hospitalisés tout en apportant les
réponses aux questions qu’ils se posent. Afin de I’organiser au mieux, NOUS pouvons imaginer
proposer ces visites dans un premier temps aux parents bénéficiant d’une consultation

« programmee ».

Il n’existe que treés peu de données a ce sujet dans la littérature médicale.

L’analyse descriptive de notre cohorte rapportait des couples agés en moyenne d’une trentaine
d’années. Le niveau d’étude déclaré par les parents était conforme aux valeurs nationales. Selon
I’INSEE, la proportion de bacheliers dans la génération 2009 (compatible avec la population

trentenaire de notre cohorte) était de 60,3% chez les hommes (66,0% dans notre cohorte) et de
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70,4% chez les femmes (70,9% dans notre cohorte).* De plus, I’OCDE estime qu’en 2009,
44,3% de la génération des 25-34 ans étaient diplomés de 1’enseignement supérieur (contre
48,1% dans notre cohorte).*> Ainsi dans notre étude, la population étudiée était similaire a la
population nationale en termes d’age*® et de niveau d’étude. Bien qu’aucun calcul statistique
n’ait été réalisé a priori, notre cohorte semblait étre représentative de la population globale
francaise. Il peut toutefois exister un biais de sélection dans notre cohorte, puisque les mineurs,
majeurs protégés et personnes ne pouvant s’exprimer ou comprendre correctement le frangais

ont été exclus. Il n’existait pas de valeur chiffrée du nombre d’exclusion.

L’étude des éléments démographiques révélait que 94,0% des meres bénéficiant durant leur
grossesse d’une consultation pédiatrique anténatale étaient en couple. Dans notre recueil, nous
avons noté une différence importante entre le nombre de réponses des meres (n=50) et des
conjoints (n=26). Il était d’ailleurs précisé dans le recueil médical que 29 consultations était
réalisées en présence des deux membres du couple, ce qui signifie que prés d’une mere sur deux
s’était présentée a ces consultations sans étre accompagneée de son conjoint (62,0%). Dans le
méme temps, trois conjoints avaient refusé de remplir le questionnaire aprés la consultation
(10,3%). Cela confirme la présence inconstante du conjoint, également retrouvée dans la
littérature mais rarement commentée.?’#74® Un travail est & effectuer a ce sujet afin de
comprendre ces situations, d’autant plus que I’'importance de la présence d’une personne de
confiance lors des consultations d’annonce ne fait plus débat. Cette personne a plusieurs roles,
notamment le soutien de la mere dans son cheminement personnel mais aussi 1’aide dans les
décisions sur sa santé, incluant de fait celle de son foetus.**® Lorsque le conjoint n’est pas
disponible ou que la mére est célibataire, la loi prévoit que « toute personne majeure de [1’]
entourage en qui [I’on a] confiance et qui est d’accord pour assumer cette mission [puisse]

1’étre ». Celle-ci peut étre désignée a tout moment.

Dans le cadre des consultations programmees, il pourrait étre intéressant de proposer
systématiquement aux meéres d’étre accompagnées par leur conjoint (ou personne de
confiance) pour chaque entretien médical et a fortiori pour chaque prise de décision. Ainsi, la

prise de rendez-vous serait le moment opportun pour s’assurer de la présence de ce tiers.

Concernant 1’organisation de la consultation, 26,5% des meres déclaraient en avoir fait la

demande et annongaient dans le méme temps -dans 93,6% des cas- qu’il s’agissait d’une
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demande médicale (du CPDPN dans 58,7% des cas). Ces chiffres montrent la place importante
qu’occupe le néonatologiste au sein de 1’équipe pluridisciplinaire dans 1’information donnée
aux parents. Bien que non systématiquement sollicité par le couple, le pédiatre a un réle
prépondérant dans la prise en charge globale des familles confrontées a une grossesse dite
pathologique. Malgré 1’absence de demande parentale initiale, il existe une bonne réceptivité
du couple a cette proposition. Cela atteste de la pertinence de la réalisation des consultations
pédiatriques anténatales. En effet, les parents signalaient dans pres de 70% des cas avoir des
questions avant le début de la consultation et dans 97,3% des cas que la consultation pédiatrique
anténatale était importante. Miquel-Verges et al. rapportent les mémes éléments. Sur 42 femmes
interrogées, toutes déclaraient recommander la consultation avec un néonatologiste.*® Paul et
al. décrivent également une majorité de meres estimant que la consultation pédiatrique

anténatale était importante.®

Nos résultats sont superposables a ceux de la littérature. Ainsi, il semble primordial de continuer
a proposer une consultation pédiatrique anténatale dés que le corps médical I’estime nécessaire,

méme en 1’absence de demande parentale.

Concernant la population de notre cohorte, le calcul du nombre de sujets nécessaires n’était pas
envisageable sur la période car il s’agit d’une étude exploratoire et aucune donnée n’était
disponible dans la littérature concernant 1’objectif principal de I’étude. Le nombre de parents
inclus était supérieur au nombre de consultations estimées sur la période : 76 inclusions pour
65 consultations estimées. Néanmoins, ce chiffre apparait comme insuffisant. D’abord car les
76 inclusions ne correspondaient en réalité qu’a 50 consultations. Cette différence pouvait
s’expliquer de deux maniéres : des non-inclusions par opposition parentale (exceptionnelle dans
notre étude) ou une barriére linguistique (plus fréquente) d’une part, une surestimation de la
fréquence des consultations pédiatriques anténatales d’autre part. Ce chiffre peut sans doute

expliquer en partie le manque de puissance de 1’étude.

Une autre limite de notre travail pourrait étre soulevée quant a la composition des deux groupes
de I’étude : consultations « urgente » et « programmeée ». Bien que la comparaison de ces deux
groupes soit bien définie dans notre protocole, les pathologies dans ces deux bras étaient
differentes et pourraient étre caricaturées de cette facon : prématurité et rupture prématuré des
membranes d’un coté, syndromes malformatifs de 1’autre. Il peut exister ainsi un biais

d’inclusion. Les articles médicaux disponibles dans la littérature sont d’ailleurs souvent portés
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sur I’'une ou I’autre de ces problématiques. Néanmoins, les conclusions de ces deux types de
travaux sont similaires. Il n’existe pas de spécificité propre a un type de consultation ou de

pathologie. Cette comparaison inédite est un élément important de notre travail.

L’aspect monocentrique était aussi une des limites de 1’étude dans 1’idée de généraliser nos
résultats. Néanmoins son caractere prospectif était un élément fort, tout comme la réévaluation
a distance de la consultation qui suivra 1’étude présentée. Cela a d’ailleurs également été

proposé par Miquel-Verges et al.®®
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CONCLUSION

Cette ¢tude a permis a 1I’équipe néonatale de la Maternité Régionale de Nancy d’évaluer
la réalisation de ses consultations pédiatriques anténatales. Les consultations « urgentes » et
« programmeées » ne sont pas vécues difféeremment par les familles, tant sur le plan de la
compréhension que du ressenti psychologique. En conséquence, il ne semble pas pertinent de

proposer deux types de discours médicaux en fonction du type de consultation.

Il ressort des éléments extrémement positifs tels que la bonne gestion du cadre et de la
délivrance des informations données. Les parents sont satisfaits du discours et des explications
apportées. 1l apparait en revanche important de développer davantage les éléments d’explication
de prise en charge néonatale (nécessité d’une réanimation, d’une hospitalisation, d’un transfert
post natal ; éléments pronostiques). Il semble opportun de développer davantage de supports
d’information annexes : documentation papier, sites internet de qualité référencés. La mise en

lien avec les associations de patients doit probablement étre plus systématiquement proposeée.

De plus, le souhait des parents de visiter le service de néonatologie doit étre entendu et plus
régulierement propose, en particulier pour les parents ayant bénéficié d’une consultation

pédiatrique anténatale « programmee ».

Le retentissement psychologique de la consultation sur les parents semble modéré. A la lecture
de la littérature, la systématisation de la proposition d’une prise en charge psychologique parait
indispensable. La spécificiteé des aspects psychologiques du per- et du post partum impose une
prise en charge par des acteurs familiers a ces problématiques. Enfin, il semble important
d’inclure davantage (voire systématiquement) le conjoint -ou a défaut une personne de
confiance- sur ’ensemble du parcours maternel, d’autant plus que nous n’avons pas montré de

difference en termes de compréhension ou d’impact psychologique entre mere et conjoint.

Il sera intéressant de réévaluer ces données une fois I’évaluation a distance réalisée.
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ANNEXE 1 : Score anténatal détaillé

ANNEXES

PARTIE 2 2 1 0

Délai obtention de la CS* Adapté Trop court / long
Durée de la CS* Adaptée Trop courte / longue
Nombre d'informations délivrées Suffisant Insuffisant / excessif
Compréhension message délivré Clair Moyennement compréhensible | Incompréhensible

Lieu accouchement

Bonne réponse

Mauvaise réponse

Nécessité réanimation en SDN**

Bonne réponse

Mauvaise réponse / NSP°

Nécessité hospitalisation

Bonne réponse

Mauvaise réponse / NSP°

Nécessité chirurgie

Bonne réponse

Mauvaise réponse / NSP°

Nécessité transfert inter-hospitalier

Bonne réponse

Mauvaise réponse / NSP°

Pronostic Bonne réponse Mauvaise réponse
Aide compréhension de la pathologie oul NON
Autres questions soulevées NON Oul

>> Score maximal : 13

>> Score minimal : 0

NB : "bonne réponse" : réponse correspondant a la situation clinique ; tout autre réponse : 0
CS* : consultation, SDN** : Salle de naissance, NSP° : ne sait pas

PARTIE 3 2 1 0

Pertinence du lieu de CS* Ooul NON / NSP°®
Confort lors de la CS* Pas du tout Moyennement Beaucoup

Nombre personnes présentes Ooul NON / NSP°®
Moment CS* par rapport avancée G°° Ooul NON / NSP°

Trop grand nombre de CS* NON oul

Sentiment : Angoisse / Rassuré Rassurée Sans avis / angoissé
Aurait préféré que la CS* n’ait pas lieu NON OUI / NSP°

CS* était-elle importante Oul NON / NSP°

Aide décision Ooul NON / NSP°

>> Score maximal : 10

>> Score minimal : 0

CS* : consultation, SDN** : Salle de naissance, NSP° : ne sait pas, G°° : grossesse

>>> Score total maximal : 23

>>> Score total minimal : 0

Somme des 2 scores

65




ANNEXE 2 : Questionnaire anténatal

N®: /1 bUESTl:’)NNA}RE ANTE NATA

PARTIE 1 : DEMOGRAPHIE et INFORMATIONS GENERALES
A remplir par les parents

Vous étes : lamere o, le{la) conjoint(e) o

Numéro de téléphone (pour |z deuxiéme phasedel'etude): __ [/ /[ [

Concernant les parents :

Situation maritzale : En couple o mariés o calibataires o divorcés o

Concernantla mére: Age: ans
Profession :
Niveau d’étude : Primaire c Breveto Baccalauréat o Enseignement supérieur o
Concernant lella} conjoint(e) : Age: ans
Profession :
Niveau d'etude (termine) : Primaire o Brevet o

Baccalzuréat o Enseignement supérieur o

Concernant |z grossesse :
Il 5'agit d'une premiére grossesse pour Iz mere - OUlo NONc
Si non, preciser le nombre d’enfants :
1l 5"agit d’une premiére grossesse pour le couple OUlo NONC

Si non, préciser le nombre d’enfants :
L'une des précédentes grossesses a fait I'objet d'une consultation pediatrique anténatale : OUlc NONC
Il sagit de la premiére consultation pédiatrique antenatale pour cette grossesse : OUlo NON o
Concernant cette consultation :
Il s"agit d'une demande de votre part: OUlo NONCc

Elle est rézlisée 2 Ia suite d’une demande médicale: OUlo NONc

Elle est rézlisée aprés présentation de votre dossier au CPDP: OUlc NONo
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N®: /1 bUESTIONNA!RE ANTE NATA

PARTIE 2 : CONSULTATION ET INFORMATIONS DELIVREES

A remplir par les parents
Aviez-vous des guestions avant le début de |a consultation? OUlo NON o Ne saitpas o
Le delai pour obtenir Ia consultation vous a3 semblé: Trop courto Adapté o Trop long o
La durée de la consultation vous a semblé : Trop courte o Adaptée o Trop longue o
Le nombre d'informations délivrées vous 2 semblé :  Insuffisant o Suffisant o Excessif o

Selon vous le message délivré était:  Incompréhensiblec  Moyennement compréhensible o Clairo

A propos de |z maladie de votre enfant, gu’avez-vous retenu :

Du lieu de I'accouchement = Maternité d'origine o Niveau 2 le plus proche o Maternité Nancy o
De la nécessité d'une réznimation en szlle de naissance : OUlc NONc Ne saitpasc
De la nécessité d'une hospitalization aprés la nzissance : OUlc NONC Ne saitpasc

Si oui, de lo durée estimée d’hospitalisation :

Si oui, dans quel service ? Réanimation o Soins Intensifs © Unité Kangourou o Autre o

De la nécessité d'une prise en charge chirurgicale : OUlc NONc Ne saitpasc
De la necessité d'un transfert post natal dans un autre service hospitalier CUl o NONCc Ne saitpasc
Du pronostic: Graveo Incertain o Bonao Ne saitpaso

Concernant les informations délivrees :

Pensez-vous que la remisa d'informations sur un autre support seraitutile? OUlo NONo Nesaitpasc

Si oui, de guel type :

Pensez-vous rechercher d'autres d’informations a Ia suite de |a consultation? OUlo NONo Nesaitpasc

Si oui, préciser :

Cette consultation vous a-t-2lle aidé 3 comprendre |z maladie de votre enfant ? OUl o NON c Nesaitpaso
Cette consultation a-t-elle soulevé d'autres questions ? OUl o NON o Nesaitpaso
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N® /1 [QUESTIONNAIRE ANTE NATAL

PARTIE 3 : RESSENTI et IMPACT PSYCHOLOGIQUE

A remplir par les parents
Avant |3 consultation, vous sentiez-vous ? Angoissé o Sans avis o Sereino Ne saitpas o
Pensez-vous que le lisu de consultation était pertinent ? OUio NON o Ne ssitpasao

Durant Iz consultation, étiez-vous inconfortable ou douloureuse ? Pas du tout o Moyennement = Beaucoup o

Le nombre de personnes présentes vous semblait-il adapté ? OUlo NON o Ne saitpas o

Si non, pourguoi ? (trop de professionnels de sonte, voisins de chambre, fomille présente...)

Le moment de |a consultation par rapport 3 I'avancee de |z grossesse vous semble-t-il pertinent ?

OUlo NONo Nessitpaso

Si non, guriez-vous souhaité qu'elle se déroule : Plus tét o Plus tard o

Estimez-vous avoir bénéficié de trop de consultations anténatzles [obstétriczle, imzagerie etc) ? OUlo NON o

Un sccompagnement psychologique vous semblerait-il opportun ? OUlc NONo Nesaitpaso

Un accompagnement psychologigue vous a-t-il £té propose ? OUlc NONg

A l'issue de Ia consultation :
Vous sentez-vous ? Angoissé o Sans avis o Rassuré o Ne sait pas (NSP) o
Auriez-vous préfére que cette consultation anténatale n'ait pas lieu ? OUl o NON o NSP o
Souhaziteriez-vous une nouvelle consultation pédiatrique au décours de la premiére 2 OUIc NONc NSPo

Souhziteriez-vous visiter le service de neonatalogie avant la nzissance de votre enfant ? OUl o NON o NSP

Qu’auriez-vous souhzité de plus concernzant la consultation ?

Selon vous, cette consultation est-elle importante ? OUl o NON o Ne ssitpaso

La consultztion vous 3-t-elle 3idé 3 prendre une décision concernant Ia suite de 1a grossesse ? OUI o NON o NSP o
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N /1 [QUESTIONNAIRE ANTE NATAL

PARTIE 4 : QUESTIONNAIRE MEDICAL
A remplir par le médecin

Vous étes médecin sénior - OUl o NON o

Date consultation: __ /

Age gestationnel au moment de Iz consultation : SA+ jours

Date du terme théorique: __ /_ /

Type consultation anténatale : Urgencex Programmée o

Lieu de rézlisation de la consultation :

Hopital de jour o Consultation de Pédiatrie o
Szlle de naissance o Secteur d'hospitzlisation d’obstétrique (Richon 2) o SPCo

Autre : précisez :

Nombre de professionnels de santé présents lors de la consultation: 13, 2, 3o, Plusde3o

Si oui, préciser la fonction -

Consultants : Mére uniguement o Coupleo

Accompagnants lors de |z consultation : OUlo NON o

Si oui, préciser le nombre et le lien : -

Cette grossesse 2 fait I'objet d’une aide médicale 2 Iz procréation : OUl o NON o

Barriére linguistigue : OUlo NCON o

Pathologie indiguant Ia consultation : Ne ssitpaso

A propos de |z pathologie de P'enfant, merci de compléter les informations exactes concernant -

Le lieu de accouchement : Maternité d'origine o Niveau 2 le plus proche o Maternité de Nancy C
Lz nécessité d’une réanimation en salle de nzissance : OUlo NON o Ne sait pas o
Lz nécessité d’une hospitzlisation aprés la naissance : OUlo NON o Ne saitpas o

Si oui, de lo durée estimée d’hospitalisation :

Si oui, dans quel service ? Réanimation o Soins Intensifs o Unité Kangourou o Autre o

Lz nécessité d’une prise en charge chirurgicale OUloc NONCc Ne saitpasC
Lz nécessité d’un transfert post natal dans un autre service hospitalier : OUlc NONc NesaitpasC
Le pronostic:  Graveo Incertain o Bonao Nesaitpaso
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RESUME

Introduction : La découverte d’anomalies feetales ou obstétricales provoque 1’inquiétude des
familles. Une consultation pédiatrique anténatale est proposee afin de répondre aux questions
parentales, de facon « urgente » ou « programmée ». L’objectif de cette étude était d’évaluer
la compréhension et I’impact psychologique chez les parents selon le moment de réalisation
de la consultation.

Méthodes : 11 s’agissait d’une étude monocentrique interventionnelle. Les parents majeurs
sans pathologie psychiatrique ni barriere linguistique étaient éligibles. Un questionnaire était
remis si possible aux deux parents. Un score évaluant la compréhension parentale (13 points)
et I’impact psychologique (10 points) a été établi. Le maximum (23/23) reflétait une
compréhension parfaite sans retentissement psychologique.

Résultats : Au cours de 50 consultations, 76 parents ont répondu au questionnaire (50 méres,
26 conjoints). 1l n’existait pas de différence significative de score global entre les
consultations «urgentes » ou « programmées » (17/23 et 16/23, p=0,533). Une tendance
statistique en défaveur des consultations « urgentes » concernant 1’aspect psychologique
(p=0.063) était décrite. Aucune différence n’était retrouvée entre meres et conjoints (16/23 et
17/23, 1C=0,60[0,28 ; 0,79]). Le conjoint était présent dans 58,0% des cas (n=29).
L’organisation de la consultation était satisfaisante (97,3%). Un soutien psychologique était
proposé dans 58,1% des cas, majoritairement lors des consultations « programmées »
(p=0,006). Une visite du service de néonatologie avant la naissance était souhaitée par 59,1%
des parents.

Conclusion : Aucune différence de compréhension ou d’impact psychologique n’a été mis en
évidence selon le moment de réalisation de la consultation ou au sein du couple. Il est
primordial que les médecins s’assurent de la bonne compréhension parentale. Un soutien
psychologique doit systématiquement étre proposé.
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