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LISTE DES ABREVIATIONS

AP : Auxiliaire puériculture

AS : Aide-soignante

CHRU : Centre Hospitalier Régional Universitaire

CPP : Comités de Protection des Personnes

DPC : Développement Professionnel Continu

DRCI : Direction de la Recherche Clinique et de I’Innovation
EFP : Examen feeto-placentaire

ESF : Etudiant sage-femme

IDE : Infirmiere diplomée d’état

IMG : Interruption Médicale de Grossesse

IRM : Imagerie par Résonnance Magnétique

GO : Gynécologue-obstétricien

MFIU : Mort Feetale In Utéro

PMSI : Programme de Médicalisation des Systémes d’Information
SF : Sage-femme

SOFFOET : Société Francaise de Feetopathologie



ARTICLE

I- Introduction

En épidémiologie, le taux de mortinaissance correspond au nombre de mort-nés observé
pendant une année donnée, reporté a I’ensemble des naissances la méme année. C’est un des
dix indicateurs essentiels de surveillance et d’évaluation de la santé périnatale dans le
programme Euro-Péristat, ou sa production annuelle a été rendue obligatoire pour les états
membres de 1’Union Européenne le 1° janvier 2011 (1). Par définition, la mortinaissance est
définie comme le déces qui survient avant 1’expulsion d’un feetus a plus de 20 semaines de
gestation, ou dont le poids est supérieur a 500g (1,2). Néanmoins, elle reste 1’'un des domaines
les moins connus de la mort infantile. Une connaissance insuffisante des causes sous-jacentes
entrave les progrés dans la réduction des taux nationaux de mortinatalité. Ainsi, une
surveillance particuliéere de cet indicateur est nécessaire pour suivre son évolution et
comprendre les raisons de ce niveau éleve.

Le livre blanc de la feetopathologie réalisé par la Société Francaise de Fcetopathologie
(SOFFOET) en novembre 2007 a pour objectif de faire I’état des lieux de 1’activité et conduire
a I’organisation et a la structuration de la feetopathologie en France. Il indique que I’autopsie
est « I’é¢tude des feetus et de leur placenta et des enfants décédés en période périnatale » (3).
Elle repose sur « la réalisation d’une autopsie feetale précédée d’un examen radiographique et
photographique complet, suivie d’un examen au microscope des prélévements tissulaires
pratiqués lors de ’autopsie » (3,4). L’autopsie, ou examen foeto-placentaire (EFP) permet
d’apporter des informations cliniques supplémentaires sur les causes du décés du feetus dans
15-45% des cas par rapport a I’échographie ; d’identifier et confirmer la pathologie ayant
justifié la réalisation d’interruption médicale de grossesse (IMG); et dans 20% des cas se révele
d’importance majeure pour préciser le diagnostic final, le conseil génétique et le risque de
récurrence lors de futures grossesses (3). Nous devrions également considérer le role de
I’autopsie a des fins d’enseignement : elle fait progresser la connaissance scientifique par le
biais d’enquétes épidémiologiques ou de projets de recherches (5-8).

En France, I’ensemble des prélévements sur un enfant décéde est régi par la Loi n°94-654
du 29 juillet 1994 (article L.1232-1 et suivant du Code de la Santé Publique) (1). D’un point
de vue législatif, la circulaire n°DGOS/R1/2015/140 du 22 avril 2015 relative a la campagne
tarifaire et budgétaire des établissements de santé, établi que toute mort foetale ou néonatale

spontanée doit pouvoir faire 1’objet d’EFP complet, sauf opposition des parents (7). Au niveau



régional, la commission deuil périnatal du Réseau Périnatal Lorrain propose des
recommandations permettant aux professionnels des maternités lorraines de les décliner au sein
de leur établissement par des procédures et protocoles de prises en charge adaptés localement.
Le but est d’améliorer les pratiques professionnelles dans la prise en charge de la patiente et de
sa famille, tant sur le plan médical, administratif et I’accompagnement au deuil périnatal (2).
Néanmoins, pour les parents, accepter 1’autopsie feetale est difficile surtout en période de
choc et de deuil. D’aprés le Registre des Malformations Congénitales de Paris, le taux d’EFP
apres IMG était de 78,3% en 2001 et 76,1% en 2012. En 2017, le dernier rapport de la
SOFFOET reporte environ 75% d’autopsie réalisées dans le cadre d’IMG (1,3). Puisque le
nombre d’autopsies feetales réalisées en France ne diminue pas de maniére significative, rien
ne justifie actuellement la mise en place d’un substitut a I’autopsie feetale. Les données du
Programme de Meédicalisation des Systémes d’Information (PMSI) du Centre Régional
Universitaire Hospitalier (CHRU) de Nancy montrent des taux d’autopsies consenties par les

parents plus faibles que les taux nationaux, et fluctuants d’une année sur 1’autre (Tableau 1).

TABLEAU 1: EXPLOITATION DES DONNEES DU PMSI bu CHRU DE NANCY DE 2014
A 2020 CONCERNANT LE TAUX D'AUTOPSIES FCETALES APRES UNE MFIU/IMG.

&nnegs  Mombre Hombre Taux dsutopales
de mort- d'sutopsles consenties par
nes reallaéss aprés  loe parents apres
unig ung

mortinslegance  mortinslasance
2014 a3 44 E5,8%
2013 ar 3 93,7%
2018 54 23 38.9%
2017 a3 3a E2,1%
2018 50 17 %
2019 55 a7 45%
2020 G4 18 35,2%

Dans la littérature, sept themes principaux décrivant les obstacles au consentement de
I’autopsie périnatale ont été identifiés : aversion pour le caractére invasif, aspects pratiques de
la procédure, problemes de rétention d’organes, parentalité protectrice, communication et
comprehension, religion et culture, et obstacles professionnels et organisationnels.
Principalement, le discours tenu des professionnels aux parents était un facteur couramment
mentionné dans un certain nombre d’études quantitatives, raison pour laquelle les parents ont
consenti ou non a I’autopsie (7-13).

Les alternatives a 1’autopsie feetale conventionnelle sont possibles en cas de refus des
parents, a I’aide d’imagerie par résonance magnétique (IRM), la tomographie informatisée et
I’angiographie tomographique (6). Ces techniques d’imagerie a haute résolution sont plus
facilement acceptées par les parents car elles sont non invasives, avec une fiabilité et une

confiance dans le diagnostic acceptables ou bonnes (1,3,14-17). Elles nécessitent d’allier



I’équipement et des moyens humains spécifiques, avec idéalement une équipe mixte de
radiologues spécialisés et de praticiens en feetopathologie compétents pour I’interprétation des
images. De plus, d’aprés le Livre Blanc de la Feetopathologie, il n’existe actuellement aucun
cadre réglementaire relatif a la formation nécessaire pour exercer la feetopathologie (2). C’est
pourquoi le développement de I’IRM post mortem, pourtant utile dans certaines conditions, ne
doit pas détourner 1’objectif national actuel qui est de structurer et consolider la faetopathologie
sur le territoire (18).

C’est dans ce contexte, en vue du taux de refus ¢élevé a Nancy et des obstacles identifiés,
que nous avons mené une étude ayant pour objectif d‘évaluer les compétences ® des
professionnels médicaux a accompagner les parents dans la prise de décision d’une autopsie
feetale. Les objectifs secondaires étaient de caractériser les représentations des professionnels

de santé médicaux et paramédicaux concernant I’autopsie feetale, et ’IRM fcetale.

- Matériels et méthodes

Nous avons mené une étude quantitative a la maternité du CHRU de Nancy, du 1° février
au 1° juillet 2021. Nous avons utilisé le méme questionnaire créé et utilisé par L.Matuszewski
(2019) qui a mené une étude descriptive en cours de publication au sein d’'un CHR. Le
questionnaire n’a pas été testé a large échelle pour notre étude (Annexe 11). Ainsi, en amont du
lancement de 1’étude, des entretiens ont été réalisés avec les experts de la médecine feetale et
de la feetopathologie, ainsi qu’avec les organisateurs et coordinateurs du pdle de gynécologie-
obstétrique, afin d’appréhender le parcours de soin proposé aux parents endeuillés. Ces
entretiens nous ont permis d’obtenir les procédures de service de I’établissement a la suite d’une
MFIU/IMG, qui se trouvent étre en accord avec les recommandations nationales et régionales
(2,4,9). C’est la raison pour laquelle les pratiques professionnelles concernant I’autopsie foetale
n’ont pas été évaluées (Annexes Il a VII).

Nous avons réalisé un recueil exhaustif de tous les professionnels de santé impliqués dans la
prise de décision des parents concernant 1’autopsie. Une étude quantitative basée sur un
questionnaire en ligne, s’est avérée étre un moyen efficace d’étudier un sujet sensible
puisqu’elle offrait aux participants la possibilité de rester anonymes, ainsi que d’atteindre tous

les professionnels identifiés.

! Compétences professionnelles : « combinaison de connaissances, d’aptitudes et d’attitudes d’exercer dans un
contexte précis. Elles fondent I'épanouissement personnel, I'inclusion sociale, la citoyenneté active et I'emploi ».



Les critéres d’inclusion étaient les professionnels concernés par I’information et
I’accompagnement des parents lors de la prise de décision d’une autopsie dans le cadre d’une
mort feetale in utéro (MFIU) et/ou d’une interruption médicale de grossesse (IMG). Les
professionnels cibles étaient : les gynécologues-obstétriciens (GO) et les internes du pdle de
gynécologie-obstétrique, les sages-femmes (SF) et les étudiants sages-femmes (ESF) de 5°
année, les infirmiers diplomés d’état (IDE), les auxiliaires de puériculture (AP) ainsi que les
aides-soignantes (AS). Les critéres d’exclusion étaient les professionnels de santé n’exercant
pas sur le pb6le de gynécologie-obstétrique, et les professionnels concernés par les
mortinaissances mais n’étant pas concernés par I’information aux parents concernant I’autopsie
périnatale (anesthésistes, psychologues, cadre de service).

Ainsi, une liste exhaustive des professionnels du pole GO a été réalisée, ou il en a résulté un
échantillon potentiel de 80 SF et 27 ESF en 5° année, 17 GO et 30 internes, 17 IDE, et 26
AP/AS. A la suite de I’approbation du comité d’éthique, un lien vers le questionnaire en ligne
sur la plateforme Google Forms, a été envoyé aux praticiens éligibles via leur adresse
professionnelle. Pour maximiser le taux de réponses, un QR code a été affiché dans les
différents secteurs éligibles a 1’étude (Annexe 1). L’ensemble des réponses obtenues ont été
retranscrites sur le logiciel LaunchEpilnfo7 dans I’intention d’effectuer une analyse statistique
des résultats.

Le questionnaire a été congu pour répondre a des questions dans quatre domaines
principaux : la situation personnelle du répondant (questions 1 a 6), la proportion de
professionnels abordant le sujet de 1’autopsie avec les parents (questions 7-9;16), les
compétences des professionnels médicaux (questions 9-14 ; 16-24), et les représentations de
I’autopsie ainsi que de ces possibles alternatives (questions 12 ;15 ; 21-25). Les réponses étaient
recueillies sous forme de questionnaire a choix multiples pour vingt-quatre questions. Une
question proposait une réponse sous forme de texte libre (question 15).

A partir des questions relevant des criteres de la compétence, nous avons attribué un score a
chacune des réponses en fonction d’une grille de réponses attendues, spécifiquement réalisé
pour 1’étude. Le sujet recevant un score de 0 a 1, ou 0 indiquait que la réponse donnée n’était
pas favorable a la prise de décision d’une autopsie par les parents, ou qu’il n’avait donné aucune
réponse. Le score a 1 indiquait que la réponse était favorable a la prise de décision des parents
d’accepter un EFP. Le score maximal pour cette analyse était de 29, avec un cutoff fixé a la
moyenne, soit 14,5/29. Les données saisies dans la question a réponse libre ont été analysées a
partir de la feuille de calcul Excel original. Toutes les réponses ont recu des codes, puis les

themes émergents ont été identifiés.
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Le critére de jugement principal se basait sur la réalisation d’un score composite evaluant si
les compétences professionnelles étaient en faveur ou non de la prise de décision des parents
d’une autopsie feetale. Les critéres de jugement secondaire étaient la proportion des
professionnels a aborder avec les parents le théme de 1’autopsie caractérisant 1’organisation de
soins de la maternité ; ainsi que les themes évoquant les représentations des professionnels de
santé de I’EFP et de I'IRM post mortem.

Pour la comparaison de variables quantitatives, en supposant qu’elles respectaient une loi
normale avec des effectifs supérieurs a 30, nous avons utilisé le test t de Student. Le test
statistique utilisé pour comparer plus de deux groupes indépendants ne respectant pas une loi
normale était le test de Mann-Whitney. Le test statistique utilisé pour la comparaison de

pourcentage était le test ¥. Les résultats ont été exprimés avec un risque alpha fixé a 0,05.

Ii- Résultats

Analyse de la population :

Cent trente-cinq professionnels de santé ont participé a 1’étude, soit 69 % de la population
éligible. Le taux de réponses des professions médicales étaient de 73% (n=112). (Tableau 2).
Les détails démographiques des participants ont été présentés dans le Tableau 3.

TABLEAU 2 : TAUX DE REPONSES PAR CATEGORIES SOCIO- TABLEAU 3 : CARACTERISTIQUES DE LA POPULATION ETUDIEE.
PROFESSIONNELLES PAR RAPPORT AUX PROFESSIONNELS
ELIGIBLES A L'ETUDE.

i Caracteéristiques SF et ESF GO et internes IDE ASfAP
Professions Tota_l de '!'ntal de N (%) N (%) 32 (24) 13 (10) 10(7)
professionnels réponses N (%) N (%) N (%)
éligibles obtenues PP
(N=197) (N=135) i;;e{;:;:; féminin 78 (9B) 28 (88) 13 (100) 9 (90)
N (%)
= <0 L Age moyen (années)
ESF 27 20 (74) <40ans83(62)  43(52) 24 (29) 12 (14) 4(s)
GO 17 15 (88) =40 ans 52 (38) 37 (71) 8(15) 1(2) 6(12)
Internes 30 17 (56)
IDE 17 13 (76) Expérience (années)
AS/AP % 10 (38) < 10 ans 63 (47) 34 (54) 23 (37) 3(5) 3(s)
>10 ans 72 (53) 45 (64) 9(12) 10 (14) 710}

Proportion de professionnels abordant le sujet de ’autopsie feetale avec les parents :

Les professionnels de santé ont attesté a 96 % (n=129) avoir déja été amené a prendre en
charge une patiente ou un couple dans le cadre d’'une MFIU ou d’une IMG. Ils affirmaient a 73
% (n=99) avoir d¢ja abordé¢ le theme de 1’autopsie avec la patiente/couple, composé de 85%
(n=68) de SF et d’ESF, 75% (n=24) de GO et d’internes, 40% (n=4) d’AP/AS, et 23,1% (n=3)
d’IDE. De maniere significative, les SF et les ESF, ainsi que les GO et les internes étaient plus
souvent amenés a aborder le sujet de 1’autopsie avec les parents que les AP/AS et les IDE
(RR 3,25 [1,18-9,95] ; p<0,01). Parmi les professionnels déclarant avoir déja abordé le theme
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de I’autopsie avec les couples, 55 % (n=75) exprimaient s’y sentir a 1’aise. En effet, 59 % (n=10)
des internes, 40 % (n=6) des GO, et 23 % (n=14) des SF attestaient avoir un faible niveau de
confiance en leurs capacités a conseiller les parents concernant la procédure de ’autopsie. Les
IDE (85 %, n=11), les ESF (65 %, n=13), ainsi que les AP/AS (60 %, n=6) étaient les catégories
exprimant se sentir peu a 1’aise pour aborder le sujet. Enfin, 15 % (n=20) affirmaient avoir déja

pu assister a une autopsie feetale au cours de leur carriére et/ou études.

Analyse quantitative des compétences professionnelles :

Une échelle de compétences des professionnels médicaux, étant amené a aborder le theme
de I’autopsie avec les parents, a été obtenue apres cotation de questions reflétant leurs aptitudes,
leurs attitudes ainsi que leurs connaissances en matiere de prise de décision des parents a
I’autopsie feetale. Afin de mieux comprendre ce qui pouvait influencer les compétences vis-a-
vis de I’autopsie, nous avons comparé la moyenne des différents sous-groupes par des variables
indépendantes (Tableau 4).

TABLEAU 4: TABLEAU COMPARANT LES MOYENNES DES SCORES OBTENUS PAR LES PROFESSIONNELS
MEDICAUX AFIN DE LES COMPARER A DES VARIABLES INDEPENDANTES ; N=112.

Caractéristiques étudiées Score en moyenne +/D5 P

Ensemble des répondants 17.2+3,4 < 0,002=*
Catégories socio-
professionnelles —  Sage-femmes 1528 +3,2[9-22]* 0,08
no. (%) Gynécologues-obstétriciens 17,5+3,4 [11-26]

Etudiants sage-femmes 19,0 =34 [13-25] 0,03

Internes 16,53 3.4 [10-22]

Durée d'expérience < 10 ans (n=57) 17,5 + 3,4 [10-26] 0,01
Ancienneté — Durée d’expérience > 10 ans (n=55) 15,9+ 3,4 [3-22]

no. (%)

*[...] - valeurs minimaies et maximales
“*test nan paramstrigue

La catégorie socio-professionnelle était une variable qui influencait de maniére significative
les moyennes obtenus par cotation de questions relatives aux compétences de 1’autopsie
périnatale (17,2 +/- 3,4 ; p<0,05). Aucune différence significative n’a été relevée concernant
les compétences des SF vs des GO (15,8 vs 17,5 ; p=0,08). Une différence significative a été
objectivée entre les ESF vs les internes (19,0 vs 16,53 ; p=0,03). De maniére significative, nous
avons relevé une différence entre les professionnels ayant une ancienneté de moins de dix ans
vs une anciennete de plus de dix ans (17,5 vs 15,9 ; p=0,01).

Concernant la population avec une durée d’expérience de moins de 10 ans (n=57), 14 %
(n=8) attestaient avoir bénéficié d’une formation spécifique a I’autopsie feetale au cours de leur
carriere/études, et 91 % (n=52) d’entre eux jugeaient qu’une formation spécifique leur serait

utile pour faire face a ce type de situation. Parmi la population avec une durée d’expérience de
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plus de 10 ans (n=55), 11 % (n=6) avaient bénéfici¢ d’une formation spécifique, et 63 % (n=35)
affirmaient qu’une formation leur serait utile. Ainsi, 12 % (n=14) des professionnels médicaux
avaient bénéficié d’une formation dont 13 % (n=8) des SF, 25 % (n=5) des ESF, 7 % (n=1) des
GO.

Malgré le fait que leur formation initiale ne leur permet pas d’avoir des compeétences
nécessaires en foetopathologie, 100% des IDE et d’AP/AS avaient déja pris en charge une
patiente/couple dans le cadre d’une mortinaissance, ou 40% (n=4) des AP/AS et 23% (n=3) des

IDE avaient abordé le théme de I’autopsie avec les parents.

Représentations de I’autopsie feetale des professionnels médicaux et paramédicaux :
Quatre-vingt-dix-huit pourcent (n=132) des professionnels affirmaient que I’autopsie feetale
était utile, avec 99 % (n=132) qui le conseilleraient aux patientes/au couple, dont deux
personnes n’ayant pas répondu a la question. A partir de I’analyse de la question ouverte, nous
avons relevé les représentations des différentes catégories socio-professionnelles concernant
I’autopsie feetale. Nous avons regroupé les réponses en deux themes émergents : un discours
médicalisé avec une information claire et loyale, et un discours non médicalisé basé sur
I’émotionnel. Concernant le discours médicalisé, les mots : « étiologies » (cité 31 fois),
« causes » (cité 30 fois), « prévention » (cité 15 fois), « diagnostic » (cité 10 fois) et enfin
« examen complémentaire » (cité 26 fois) étaient cités a chaque fois par les SF et les ESF, ainsi
que les GO et les internes. Une partie des répondants s’étaient exprimés sur le versant
psychologique des parents, avec « aide au deuil » (cité 5 fois), « difficultés psychologiques »,
« traumatisme », « épreuve » (cité 1 fois), utilisé pour 67% des AP/AS et 25% des IDE.
Néanmoins, presque 20% des professionnels n’avaient pas répondu a cette question, intégrant

67% des internes.

Repreésentations des alternatives a 1’autopsie feetale :

En cas de refus de 1’autopsie, 55 % (n= 73) des professionnels affirmaient ne pas connaitre
les alternatives a proposer. Ce sont 85% (n=17) des ESF et 60% (n=9) des GO, les professions
attestant en majorité connaitre le mieux les alternatives. A contrario, 56 % (n=33) des SF et 53
% (n=9) des internes affirmaient ne pas les connaitre. L’alternative le plus fréquemment
proposée était la radiologie, puisque 60% (n=80) estimaient qu’une IRM post mortem pouvait
étre utile, avec 72 % (n=23) des GO et des internes et 65% (n=52) des SF et des ESF. Quarante

pour cent des répondants ne savaient pas si un examen biométrique et externe seul du foetus
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pouvait étre utile, avec 40% (n=54) qui 1’aurait proposé, dont 71% (n=21) des GO et des
internes.

Sans donner de contexte, 10 % (n=13) des répondants proposeraient systématiquement une
IRM post mortem plutdt qu’une autopsie (Figure 1). En majorité, il a été montré que 40%
(n=54) des professionnels proposeraient une IRM mais en complément de ’EFP, et 25 %

(n=34) la proposerait seulement en cas de refus de I’EFP.

» 1 52

FIGURE 1: GRAPHIQUE COMPARANT LES CARACTERISTIQUES DES SITUATIONS AMENANT LES PROFESSIONNELS A EVOQUER
L’IRM FCETALE AVEC LES PARENTS, EN POURCENTAGE ; N=135.

V- Discussion

D’aprés les données de la littérature, ce sont majoritairement les médecins, les SF, les ESF
et les internes en médecine feetale qui sont amenés a obtenir le consentement des parents a la
pratique d’une autopsie feetale (6-8,10,19). Afin d’aider les parents a prendre une décision
éclairée concernant I’autopsie périnatale, les professionnels de santé médicaux doivent avoir un
bon niveau de connaissance et de compréhension de la procédure (7,10-12). La qualité de
I’information verbale donnée aux patients est affectée par les connaissances des praticiens, et
impact 1’adhésion des parents a I’EFP (6,10). D’apres la cotation de questions de notre étude,
le niveau de compétence globale des professions médicales était au-dessus du cutoff, mais avec
une marge de progression possible. A contrario, le niveau de compétence diminuait au fur et a
mesure des années de pratique, et ce de maniere significative entre une profession ayant une
ancienneté d’exercice de moins de dix ans Vs plus de dix ans. Pourtant, ce sont les plus anciens
qui estimaient le plus souvent ne pas avoir besoin de formation spécifique a I’autopsie feetale.
Ce résultat souligne que le nombre d’années d’ancienneté est une variable influengant les
compétences des praticiens, ce qui n’a été relevé dans aucune étude au sein de la littérature. De

plus, la population de notre étude était majoritairement représentée par les SF, un corps de
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métier faisant partie intégrante de la prise en charge de 1’accouchement d’un fcetus issu d’une
MFIU/IMG. Puisque leurs compétences de la foetopathologie exerceront une influence sur
I’information donnée aux parents en salle de naissance, nous proposons une formation
concernant la valeur de I’EFP, en ciblant plus particulierement les professionnels ayant une plus
longue année d’ancienneté.

Nous avons soulevé un résultat inattendu, ou les ESF avaient un meilleur niveau de
connaissance sur I’échelle de la compétence. Ce résultat peut étre expliqué par la période ou
I’étude a été menée. Quelques semaines avant le début de notre étude, les ESF de 5° année
avaient participé a des enseignements magistraux traitant la feetopathologie, et le déroulé d’un
EFP dans le cadre d’IMG et MFIU. Les étudiants récemment formés ont donc de bonnes
connaissances sur la feetopathologie, a contrario des plus anciens.

Malgré le fait que les AP/AS n’aient pas les dispositions a accompagner des parents dans le
cadre d’une prise de décision d’une autopsie feetale, 40% d’entre elles attestaient avoir déja
abordé le théme de 1’autopsie avec une patiente et/ou couple, dont 40% s’y sentaient a I’aise,
avec un discours orienté vers 1’émotionnel. Malgré le fait que le contenu du discours tenu n’ait
pas été évalué dans notre étude, les parents pourraient étre confrontés a des discours discordants
rendant une difficulté de prise de décision. Ce constat doit étre traité, notamment celui de savoir
quel groupe de professionnels doit étre chargé d’obtenir le consentement pour I’EFP, et quel
est le moment propice a I’information de ’autopsie feetale (6,10,12). Ce manque de clarté peut
conduire a une absence de personnel approprié pour rencontrer les parents lorsque ces derniers
sont préts a parler (6,8,10,11,20). Pour pallier ce probleme, nous pouvons proposer une
formation spécifique, adaptée aux différentes catégories socio-professionnelles. De méme, une
étude sur le contenu du discours des différents professionnels de santé en contact avec les
parents a la suite d’une mortinaissance pourrait étre proposée.

Notre étude est une preuve supplémentaire que la formation spécifique de 1’autopsie
périnatale en médecine feetale est une formation peu attractive, avec seulement 10% (n=10) des
professionnels de santé attestant avoir bénéficié d’une formation pour aborder le sujet de
I’autopsie feetale (3 ;8). Bien que la France soit un pays ou I’IMG est autorisée jusqu’au terme
de la grossesse, et que notre étude se base sur une maternité de type Ill, il semblerait que des
mesures de formation concernant I’EFP permettrait de promouvoir et pérenniser la
feetopathologie (3 ;8). De méme, les professionnels de santé en France ont une obligation de
formation continue, réglementée et effective depuis le 1° janvier 2013, ayant pour objectifs le
maintien, ’actualisation et 1’amélioration des compétences et des pratiques. Ainsi, une

formation spécifique a I’autopsie périnatale pourrait étre intégrée aux formations proposées par
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les programmes de Développement Professionnel Continu (DPC), a I’intention des professions
concernées par I’information aux parents.

Le manque de confiance, I’expérience et la formation ont été signalés dans les études
comme étant des problémes a la discussion (13,14,21). La formation initiale des professionnels
médicaux, SF et médecins prévoit un enseignement sur 1’autopsie feetale. Ce qui n’est pas le
cas pour les IDE et AS/AP. Pour renforcer les connaissances tout au long de la carriére d’un
professionnel de santé, en fonction du poste qu’il occupe, il existe un processus annuel
d’évaluation des besoins en termes de formations lors d’entretiens avec le supérieur
hiérarchique. Ces entretiens pourraient étre 1’occasion pour le supérieur hiérarchique et au
regard de nos résultats, d’évaluer les besoins concernant 1’autopsie feetale, et d’organiser pour
son équipe une journée d’étude annuelle sur I’accompagnement des parents et du couple au
deuil périnatal. Nos résultats soulevent une réelle demande de la part d’une majorité de
professionnels (78 % ; n=105) de suivre une formation spécifique a I’autopsie pour les aider a
faire face a ce type de situation, confirmés par les études antérieures qui soulignent la nécessité
d’une formation complémentaire pour I’ensemble du personnel travaillant avec des familles en
deuil (6,11).

D’aprés nos résultats, plus de la moitié des professionnels de santé ayant abordé le sujet de
I’EFP avec les parents exprimaient ne pas se sentir a 1’aise, représentés en majorité par les
étudiants (65% des ESF ; 59% des internes). Cette constatation se retrouve dans la littérature,
ou un certain nombre d’études rapportent que le personnel a du mal a discuter de 1’autopsie
périnatale avec les parents, car souvent vécue comme un échec de prise en charge (12,14).
D’autres études font état d’un malaise chez les étudiants en médecine & aider les familles et &
gérer leurs propres sentiments face a la mort et au deuil (22). Au cours des derniéres décennies,
I’intérét pour la qualité des soins de fin de vie s’est accrue, et les Facultés de médecine et
Départements de Maieutique ont réagi en développant la formation des étudiants sur le deuil
périnatal, et la feetopathologie (11). Pourtant, bien que la formation médicale initiale se soit
améliorée, les étudiants signalent souvent qu’ils ne se sentent pas préparés pour faire face a ce
type de situation. Nous pourrions proposer une étude qui évaluerait les besoins des
professionnels et futurs professionnels de santé pour se sentir plus a 1’aise.

En outre, ce manque de confiance peut provenir d’'un manque d’exposition, puisque
seulement un quart des répondants (15% ; n=20) avaient assisté a une autopsie périnatale. Pour
fournir des informations précises, assister a I’EFP est un élément important de la formation des
professionnels de la périnatalité (6,8,11). En effet, pour améliorer la qualité des conseils fournis

par les professionnels de la médecine feetale, une série de mesures a été proposée au sein de la
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littérature, pour sensibiliser I’importance de 1’autopsie périnatale. Certaines de ces mesures
impliquaient d’assister & des autopsies périnatales, une formation continue concernant la
contribution de I’EFP, et ’implication des pathologistes périnataux dans le processus de
formation (1-5,8,10-12,20,22). L’argument fort en faveur de la mise en ceuvre de ces mesures
de formation est le fait que pres de deux fois plus de parents ayant refusé I’autopsie feetale ont
regretté leur décision par la suite, par rapport & ceux qui y avaient consenti (10,13,20).

La perception du conseil pour I’EFP et les connaissances sur les alternatives a la procedure
post-mortem différaient entre les groupes de professions. L’IRM post mortem est une technique
non invasive plus facilement acceptée par les parents, avec une fiabilité et une confiance dans
le diagnostic acceptables, mais couteux et nécessitant des compétences particulieres (16,19).
Toutefois, proposer une alternative lorsque les parents refusent 1’autopsie conventionnelle
semble étre judicieux. Néanmoins, de nombreuses études ont comparé les bénéfices et les
limites de I’utilisation de I’IRM et de 1’autopsie périnatale, montrant que si I’IRM était la seule
enquéte menée, des informations essentielles auraient eté perdues dans 71% des cas (18). De
nombreuses études ont permis de renforcer I’importance de I’évaluation systématique de tous
les cas d’IMG/MFIU par autopsie réalisée par un pathologiste feetal spécialisé (17). C’est le
moyen le plus fiable d’évaluer I’adéquation du diagnostic prénatal et de mettre en place un
contréle de qualité. Plus que de corroborer ou de corriger le diagnostic prénatal, 1’autopsie
systématique peut établir un diagnostic définitif, ajuster le pronostic, et étre utile pour conseiller
les parents pour une future grossesse. Or dans notre étude, bien que 59% (n=80) des
professionnels pensaient qu’une IRM post-mortem pouvait étre utile, les réponses révélaient
que 'autopsie périnatale n’était pas un examen de premier choix, et qu’elle pouvait étre
substituée par une technique d’imagerie non invasive. C’est pourquoi la formation du personnel
doit tenir compte des détails de la procédure d’autopsie et son efficacité, et des innovations
existantes en cas de refus des parents du gold standard (5).

Il a été montré au sein de la littérature que les cadres supérieures étaient plus susceptibles
de croire a la valeur de 1’autopsie, et qu’un professionnel impliqué dans le deuil serait la
personne la plus appropriée pour demander le consentement (8). A Nancy, si le couple refuse
I’EFP, le médecin sénior doit étre informé de ce refus, dans I’intention de solliciter une nouvelle
fois les parents, pour s’assurer de la bonne compréhension des bénéfices d’une autopsie
périnatale. Notre étude ne montrant pas si cette procedure est systématiquement suivie, il serait
intéressant de réaliser un état des lieux évaluant les pratiques professionnelles a la mise en
application des procédures, afin de mieux comprendre pourquoi les taux d’acceptation

d’autopsie a la maternité sont inférieurs aux taux nationaux.
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Forces et limites :

Les questions fermées/ouvertes d’une enquéte électronique ont le potentiel d’atteindre une
population exhaustive et ciblée de I’ensemble des professionnels de santé pouvant étre amenés
a accompagner des parents endeuillés dans le cadre d’une prise de décision d’une autopsie
feetale, au sein d’un CHRU ou les situations d’IMG/MFIU sont relativement fréquentes. C’est
pour cette raison que le choix de réaliser une étude quantitative a 1’aide d’un questionnaire
d’étude au vu de ’effectif, plutét qu’une étude qualitative avec entretien direct ou semi-directif,
était le plus judicieux. Les enquétes en ligne Iévent tout biais liés a la présence d’un enquéteur,
mais provoque un biais de déclaration des répondants. L’analyse de nos résultats est donc a
modeérer car elle se base sur la déclaration des professionnels de santé. L’accessibilité de 1’étude
a été renforcée par la réalisation d’un QRcode menant directement au questionnaire en ligne
via un téléphone portable, qui nous a permis d’offrir une bonne couverture géographique en ne
se limitant pas aux individus connectés a Internet. Le profil des répondants de notre étude a été
probablement biaisé, car basé sur le volontariat ou les opinions et 1’intérét que portent les
professionnels de santé a I’autopsie feetale suffisent a impacter le nombre de réponses par
catégorie socio-professionnelle. C’est la raison pour laquelle nous supposons que la profession
d’AS/AP ait obtenu un faible taux de réponses (7,4%, n=10). De méme, un des points fort de
notre étude a été de mener des entretiens en amont du lancement de 1’étude avec les experts, les
organisateurs et les coordinateurs de la médecine fcetale et feetopathologie de la maternité de
Nancy, ce qui nous a permis de mieux comprendre les réponses des participants a I’étude, ainsi
que d’avoir connaissance des procédures de 1’établissement. L’étude a été présentée a la
Direction de la Recherche Clinique et de I’Innovation (DRCI) du CHRU de Nancy ou sa
soumission aux Comités de Protection des Personnes (CPP) n’a pas été rendue obligatoire.
Enfin, notre étude posséde une faible validité interne et externe, étant une étude monocentrique

basée sur le volontariat.

V- Conclusion

Le fait que certaines conclusions résonnent entre les études suggeére qu’il existe
suffisamment de preuves dans certains domaines pour commencer a concevoir des solutions.
Nous avons connaissance que la perception de 1’autopsie feetale par les professionnels de santé
a un impact sur la prise de décision des parents a consentir a I’EFP. Dans notre étude, nous

avons montré que les professionnels médicaux de la maternité du CHRU de Nancy confrontés
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dans I’exercice de leur profession au deuil périnatal possédent de bonnes compétences
concernant I’autopsie périnatale, mais leurs représentations quant aux alternatives possibles en
cas de refus du gold standard restent a améliorer. Le nombre d’années d’ancienneté était une
variable influencant de maniére significative le niveau de compétences des professionnels
médicaux, en faveur des professionnels ayant une durée d’ancienneté de moins de dix ans. Les
professionnels médicaux auraient tendance a tenir un discours médicalisé de 1’autopsie feetale
aux parents, alors que les professionnels paramédicaux auraient un discours orienté vers
I’affect. Enfin, une grande majorité des professionnels de santé éprouvaient le besoin d'une
formation spécifique. C’est dans ce contexte que nous proposons un ensemble de solutions pour
améliorer la gestion du conseil et du consentement de I’EFP. L’adoption de telles mesures est
susceptible de conduire a une meilleure expérience familiale et a une discussion plus cohérente
et de haute qualité concernant la période post-mortem. Majoritairement, les axes d’amélioration
se concentrent sur la nécessité de former et de soutenir le personnel afin d’améliorer ses
connaissances et ses capacités a guider et a soutenir les parents dans ces décisions difficiles.
Une formation continue autogérée des professionnels de santé, leur apportant des outils pour se
former, et se sentir plus a ’aise et valorisés dans leurs compétences pourrait étre proposée.
Différentes propositions d’étude ont été suggérées afin de compléter notre article, et apporter
des pistes supplémentaires concernant les possibles raisons du taux faible d’autopsie feetale a
la suite d’une mortalité périnatale a la maternit¢é du CHRU de Nancy, comparativement aux

taux nationaux.
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ANNEXE |

ETUDE SUR LE REFUS D'AUTOPSIE FOETALE

VOUS AVEZ RECU
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VOTRE BOITE MAIL
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(1)

(2)

ANNEXE I

Dans quelle tranche d’age vous situez-vous ?
< 20ans

20-30ans

30-40ans

40- 50 ans

>50 ans

Etes-vous une femme ou un homme ?
Femme
Homme

Quelle est votre profession ?
Médecin

Sage-femme

Etudiant sage-femme
Interne

Aide-soignante

Auxiliaire de puériculture
IDE

Secrétaire médicale

Si vous avez répondu « médecin » a la question précédente, précisez votre spécialité
Gynéco-obstétricien

Gynécologue médical

Anesthésiste

Pédiatre

Médecin généraliste

Autres (précisez)

Si vous avez répondu « interne » a la question précédente, précisez votre spécialité
Gynéco-obstétricien

Gynécologue médical

Pédiatre

Médecin généraliste

Depuis combien de temps travaillez-vous ?
< 2ans

2-5ans

5-10ans

> 10ans

Avez-vous déja été amené a prendre en charge une patiente/un couple dans le cadre d’une mort
feetale in utéro (MFIU) ou une interruption médicale de grossesse (IMG) ?

Oui

Non
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(8) Avez-vous déja abordé le theme de I'autopsie avec une patiente/un couple ?
- Oui
- Non

(9) Vous sentez-vous a l'aise pour aborder ce sujet ?
- Oui
- Non

(10) Avez-vous bénéficié d’'une formation spécifique pour aborder le sujet de I'autopsie ?
- Oui
- Non

(11) Pensez-vous qu’une formation spécifique concernant I'autopsie vous serait utile pour faire face a ce
type de situation ?

- Oui

- Non

(12) Personnellement, pensez-vous que I'autopsie est utile ?
- Oui
- Non

(13) Conseilleriez-vous cet examen aux patientes/couples ?
- Oui
- Non

(14) Dans quelles situations vous ne le conseilleriez pas ?

- Lorsque la cause du déces ou la pathologie est bien connue

- Lorsque la MFIU est ancienne

- Lorsque la religion de la patiente et/ou du couple ne I'autorise pas
- Lorsque la patiente/le couple est en détresse psychologique

- Aucune de ces situations

(15)Décrivez-en un ou plusieurs mots ce que I'autopsie vous évoque

(16) Avez-vous déja pu assister a une autopsie au cours de votre carriére/vos études ?
- Oui
- Non

(17) Connaissez-vous le déroulé d’une autopsie ?
- Oui
- Non

(18) Selon vous quel est le taux de refus de I'autopsie en France ?
- 25%
- 45%
- 65%
- 85%
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(19) Selon vous quelles sont les raisons invoquées lors d’un refus (plusieurs réponses possibles)
- Caractére invasif de la procédure

- Volonté de protéger leur bébé pour « qu’il ne souffre pas d’avantage »

- Peur que le foetus et/ou ses organes soient conservés et exposés « comme dans un musée »
- Nécessité de transférer le corps dans un autre établissement

- Conviction que I'examen n’apportera pas plus de réponses

- Manque d’informations délivrées par le corps médical

- Raisons religieuses/culturelles

(20) Selon vous quelles sont les raisons qui pourraient convaincre les patientes/couples de réaliser cet
examen ? (Plusieurs réponses possibles)

- Intérét de I'examen pour pouvoir poser un diagnostic précis

- Influence des résultats pour une prochaine grossesse

- Assurance que I'examen foetopathologie est réalisé dans le respect du corps

- Intérét scientifique/inclusion dans des études

- Influence d’un staff/de I’avis du corps médical

(21) Connaissez-vous des alternatives a proposer en cas de refus d’une autopsie ?
- Oui
- Non

(22) Pensez-vous qu’un examen biométrique et externe seul du feetus puisse étre utile ?
- Oui

- Non

- Jenesais pas

(23) Pensez-vous qu’une IRM post-mortem puisse étre utile ?
- Oui

- Non

- Jenesais pas

(24) Dans quelles situations pensez-vous qu’une IRM post-mortem puisse étre pertinente ?
- Anomalies cérébrales

- Anomalies digestives

- Cardiopathies

- Pathologies infectieuses

- RCIU

- Syndrome poly malformatif

- MFIU

(25) Si vous aviez la possibilité de proposer une IRM post-mortem plutdt que I'autopsie, le feriez-vous ?
- Oui, systématiquement

- Non, jamais, car I'examen feetopathologie est meilleur

- Oui, mais en complément de I'examen fcetopathologie

- Oui, mais seulement en cas de refus d’examen foetopathologie

- Je nesais pas
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ANNEXE I11

Documents administratifs pour IMG et MFIU

Présent

signé par le
médecin

signé par la
SF

signé par la
mére

Cortificat Médical d accouchement

| Originai Bureou des admissions

&
3

et

N\

S

Copie Dossier patiente
iCopie Lobo de foetopsie

0

Déclaration deo naissance DxCare
@ partir de 22 5A (<22 SA = 0)
Original Bureaw des admissions

Document relatif au devenir du corps :
Onginal Bureay des admissians

Copie Dassier patiente

iCopie Labo de foetopsie

*inscription a Fétat cvil au cholx des
parents entre 15 SA &1 42 SA

*don du corps = crémation
ou obséques organisees par la famille avec
frals inhéregts aux pompes funébres

0

@ cocher

a cocher

Certificat Médical autorisant l'inhumation
Qriginal Bureau des ndmissions
\Copie Labo de foetopsie

o
£

e

)

Consentement pour foetopsie -
Qriginal Laba de foetopsie
Fopie Dossler potiente

|Certificats d"arret de grossesse x2 .~
A remettre o la patients

1 exempiaire pour Sécu

1 exemglaire powr fa CAF

Livret avec traces meémorielles
lempreintes, bracelet +/- photo)

@ proposer avant la sortie ou s'ossurer de
fa présence dans le dossler

Maternité du CHRU de Nancy
salle de nassance  *
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ANNEXE IV
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f D. ?whqﬁmmxmndm
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e g § ‘
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m %}mdnﬁc&;mw‘hw&m&
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) : umq-d;m-hm&!uu?-h

aymMai:mam
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ANNEXE V

POLE ECOLOGIE - OBSTETRI -
MATERNITE REGIONALE UNIVERSITAIRE SO h_osz.e STETRIQUE - REPRODUCTION

\.\).

¢ v 10, rue du Or Haydanreich - C3 74213 - 54042 NANCY CEDEX LABORATOIRE FCET! THOLOGIE ET PLACENTOL

.Jﬂlw aaaaaaa « Fax 03 63 34 44 10- WWLTatee i, Chu-rancyfr Ioaﬂmgoonh)gﬁu?. B FOUGUET OQGIE N* Labo :
Accés diract au sendce : 03 83 34 43 08 - Fax 03 83 34 44 05

Antécédents Obstétricanx

NOM : (sans compter In grossesse actuelle}

(3 Suivi échographigue Echographiste - Pathologic conmie | : Jeuebe veas few exoapvs st dchegrapivins
O Suivi cyrogéntétique Service de Génétique © ... Dunnées fournies ©

|3 Infection virle* 2 Hydramnios [ Dinbete gestationssel O Exposition alcooligue 3 poimmunisation fotale
1 Infection bactésienne 3 Oligoamnics [ Néphropathie gravidique Q Exp, médicamenteuse® ' Grossesse multiple®

O Infection parasitaire® 1 Anamnios JRrCIU J Tabagisme Précision

3 Risque ATNC (J Autres pathologies et précisions complémentaires® : ... RO

A joindre obligatoirement le consentement éclairé signé par les parents et le médecin

}
§
O CYIORENEIGUE T 1. ioiecn it iess i seseine B B I e oS oS oY 2 Bactériologie | ..o <) Rudlographie fetale m

[ Conservation en congélation s _...................... J Cytogénétique 13 Annexes placentaires (indispensable} |3 Radiographie letale
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ANNEXE VI
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ANNEXE VII
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Université de Lorraine — Département Universitaire Lorrain de Maieutique

Mémoire de fin d’étude de sage-femme de LECLERC OLIVIA —2021-2022

Descriptions, représentations et besoins des professions médicales et
paramédicales pouvant influencer la prise de décision des parents a I’autopsie

périnatale.

Etude quantitative descriptive réalisée aupres de 135 professionnels de santé a la maternité du
CHRU de Nancy du 1 février 2021 au 1 juillet 2021.

Résumeé structuré

Contexte L’autopsie feetale est le gold standard pour la prise en charge des feetus issus d’un échec de
grossesse : mort feetale in utéro, interruption médicale de grossesse, décés néonatal précoce.
L’intention est de permettre une éventuelle prévention active lors d’une grossesse ultérieure de la mére
ou du couple, ainsi qu’en population générale par le biais de projets de recherche. Selon le dernier
rapport de la SOFFOET, le taux de refus des parents en France est de 25%. L’amélioration des
compétences professionnelles, en contact avec les parents au moment de la prise de décision, pourrait
diminuer ce taux.

Meéthodes Deux-cents professionnels de santé de la maternité du CHU de Nancy ont recu un lien vers
une enquéte en ligne, avec pour objectif de créer un score composite qualifiant les compétences des
professionnels médicaux a accompagner les parents dans la prise de décision d’une autopsie feetale.
Les objectifs secondaires étaient de caractériser les représentations des professionnels de santé
concernant l'autopsie feetale, ainsi que leurs représentations des alternatives en cas de refus parental
du gold standard.

Résultats Cent trente-cing professionnels médicaux et paramédicaux ont répondu au questionnaire.
Selon le score moyen, les professionnels médicaux avaient de bonnes compétences en matiére
d'autopsie feetale, mais la majorité (78,4%, n=105) éprouvaient le besoin d'une formation spécifique.
De maniére significative, les professionnels ayant une ancienneté de moins de dix ans vs plus de dix
ans, détenaient de meilleures compétences professionnelles (17,5 vs 15,9 ; p<0,01). De maniére
significative, les professions médicales etaient plus susceptibles d'aborder le sujet de lI'autopsie avec
les parents, comparativement aux professions paramédicales (RR 3,25 [1,18-9,95] ; p<0,001).
Conclusion Les professionnels de santé, amenés a prendre en charge les familles endeuillées apres un
déces peérinatal, sont en demande de formation initiale et continue concernant 1’autopsie feetale.

Mots clefs

« Autopsie »; « Mortinatalité »; « Compétence professionnelle »; « Besoins »; « Représentations »
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University of Lorraine — Lorraine University Department of Maieutics

Midwifery graduation thesis of LECLERC Olivia — 2021-2022

Descriptions, representations and needs of medical and allied health professions

that may influence parental decision-making at perinatal autopsy.

Quantitative descriptive study conducted among 135 health professionals at the maternity ward of

the Nancy University Hospital from February 1, 2021 to July 1, 2021.

Abstract

Background Autopsy is the gold standard for the management of fetuses resulting from pregnancy
failure: fetal death, medical abortion, neonatal death. The intention is to allow a possible active
prevention during a subsequent pregnancy of the mother or the couple, as well as in the general
population projects. According to the lastest SOFFOET report, the refusal rate of parents in France is
25%. Improving professional skills in dealing with parents at the time of decision making could
decrease this rate.

Methods Two hundred health professionals from the maternity ward of the Nancy University Hospital
received a link to an online survey, with the objective of creating a composite criterion to generate
scores qualifying the skills of medical professionals in accompanying parents in the decision-making
process of fetal autopsy. The secondary objectives were to characterize the representations of health
professionals concerning fetal autopsy, as well as their representations of alternatives to fetal autopsy
in case of parental refusal.

Results One hundred and thirty-five medical and paramedical professionals responded to the
questionnaire. According to the average score, medical professionals had good skills in fetal autopsy,
but the majority (78,4%, n=105) felt the need for specific training. Significantly, professionals with
less than ten years ‘seniority vsS more than ten years had better job skills (17,5 vs 15,9; p<0,01).
Significantly, medical professions were more likely to broach the subject of autopsy with parents,
compared to paramedical professions (RR 3,25 [1,18-9,95]; p<0,001).

Conclusions Health professionals, who have to take care of bereaved families after a perinatal death,
are in demand of initial and ongoing training in fetal autopsy.

Keywords

« Autopsy »; « Stillbirth »; « Professional competence »; « Needs »; « Representations »
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