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1. INTRODUCTION

1.1 Prématurité

La prématurité est un enjeu majeur de santé publique. Il s’agit, a I'échelle
mondiale, de la premiére cause de mortalité infantile des moins de 5 ans (1). Entre
1990 et 2010, le taux des naissances prématurées a augmenté dans la grande majorité
des pays développés et d’Amérique du sud (2). L'incidence de la prématurité en
France en 2010 était estimée a 7.4 % des naissances vivantes (3). Le taux de mortalité
des prématurés est en diminution (4) mais les séquelles pulmonaires et surtout
neurodéveloppementales restent des préoccupations majeures. Le taux d’enfants nés
extrémes prématurés présentant des complications neurodéveloppementales
modérées ou séveres a I'age préscolaire est de 28% en France (5), 34% en Suéde (6)
et 46% en Angleterre (7). Alors que les techniques de réanimation néonatale
progressent, une question se pose : jusqu’a quel terme est-il licite de réanimer les

nouveau-nés prématurés et quel est leur devenir ?

1.2 Zone grise et décisions éthiques

L’extréme prématurité est définie par TOMS comme une naissance avant 28 SA
mais les études de cohortes qui suivent les extrémes prématurés la définisse
généralement par un age gestationnel inférieur a 27 SA (8). En France en 2011, il
s’agit de 0.2% des naissances vivantes (4). Il existe une « zone grise » dans ces ages
gestationnels extrémes pour laquelle I'age gestationnel seul ne suffit pas a justifier la
décision ou non de réanimation en salle de naissance (prise en charge dite active). En
2015, Guillen et al. ont analysé les différentes recommandations internationales qui
semblent converger vers une zone grise entre 23 et 24 SA (9). Mais cette définition est

variable selon les pays et les praticiens, pouvant se situer entre 22 et 23 SA pour les



suédois ou entre 24 et 26 SA pour les néerlandais (10), en France nous la situons

actuellement entre 24 et 25 SA (11).

1.3 Représentations des professionnels de santé

En 2008 au Canada, Janvier et al. ont questionné des praticiens et des
étudiants sur leurs attitudes concernant la réanimation de plusieurs cas fictifs avec des
pronostics clairement explicités en terme de survie et handicap. S’ils devaient choisir
l'ordre de réanimation des différents patients, les répondants réanimeraient le
nouveau-né né a 24 SA en avant-dernier, juste avant le patient de 80 ans dément
faisant un nouvel AVC, priorisant des patients plus agés (entre bébé né a terme et
patient de 50 ans) malgré que certains aient des risques de décés et de handicaps
plus élevés (12).

Plusieurs études se sont déja intéressées aux représentations qu’ont les
professionnels de santé concernant le devenir des extrémes prématurés (13-15). Ces
études semblent converger vers une surestimation des taux de morbi-mortalité, mais
il existe des divergences selon la profession avec une tendance a une meilleure
estimation des pédiatres comparée aux autres professions (16,17). Une estimation
plus élevée du taux de survie est corrélée a une augmentation du taux de prise en
charge active en salle de naissance (18-20). Les représentations de I'équipe médicale
sur le pronostic des extrémes prématurés sont donc un pilier capital dans les décisions

de prise en charge active (21).

1.4 Influence des consultations anténatales

La décision de réaliser ou non une prise en charge active dépend de plusieurs

facteurs. Selon Oei et al en 2000 en Australie, celui influengant le plus les
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néonatologues est le souhait des parents, recueilli lors de consultations anténatales
(22). Une étude de Haward et al aux Etats-Unis en 2008 a montré que le fait de
présenter les chances de survie et de survie sans morbidité de maniére positive
augmentait le choix de poursuivre une prise en charge active dans le cadre d’'une
naissance a 23 SA imminente (23), c’est ce que I'on appelle I'effet de cadrage. La
facon dont est menée la consultation anténatale peut donc influencer le souhait des

parents (24).

1.5 Problématiques et objectifs de I'étude

Au CHU de Toulouse, comme dans de nombreux autres centres de périnatalité,
les décisions éthiques concernant les limites de la « zone grise » et des prises en
charges actives ont récemment été modifiées, tendant vers une prise en charge plus
précoce en accord avec les recommandations nationales et internationales (9) avec
une discussion de prise en charge a partir de 24 SA. Cependant les croyances et les
représentations de tous les professionnels de santé en périnatalité d’Occitanie ont-
elles évoluées ?

Nous avons comme obijectif principal de comparer les estimations, par les
professionnels de la périnatalité, des taux de survie et de handicap des extrémes
prématurés a différents ages, aux résultats de la cohorte frangaise EPIPAGE 2. Nos
objectifs secondaires seront de rechercher des variables influencant les estimations et
d’évaluer si une formulation « positive » ou « négative » des questions posées peut

influencer leurs estimations.
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2. MATERIELS ET METHODES

2.1 Modele du questionnaire

Nous avons réalisé un questionnaire en ligne a I'aide de I'outil GoogleForm. Le
questionnaire a été envoyé par courrier électronique a I'ensemble des pédiatres,
maieuticiens et obstétriciens du RPO, ainsi qu’aux internes de pédiatrie et de
gynécologie-obstétrique d’Occitanie. Le questionnaire était également disponible sur
le site internet du RPO et la page de l'association des internes en pédiatrie de
Toulouse.

La premiére partie du questionnaire recueillait les informations
épidémiologiques concernant les répondants. Nous avons recueilli le genre, 'age et le
département d’exercice. Sur le plan professionnel, nous nous sommes intéressés a la
profession, au niveau d’expérience en périnatalogie et en service de réanimation
néonatale, au type de structure de I'activité principale (libérale, type, 1, 2a, 2b, 3) et de
'expérience professionnelle en périnatalogie a I'étranger. Nous nous sommes
intéressés a des facteurs personnels pouvant influencer la vision des professionnels
de santé, tel que le fait d’avoir des enfants, de se considérer comme « croyants » ou
d’avoir été personnellement confronté a I'extréme prématurité en dehors du cadre
professionnel. Enfin, la derniére question de cette partie recueillait la saison de
naissance dans le but de randomiser la population de I'étude en 2 groupes (printemps
et automne pour le groupe 1, été et hiver pour le groupe 2).

Pour répondre a notre objectif principal, la seconde partie concernait le
pronostic des extrémes prématurés. Toutes les questions avaient comme réponses
possibles une échelle de 0 a 9 représentant un intervalle de 10%, c’est-a-dire que
répondre 0 correspondait a estimer le taux d’enfants entre 0 et 9.99%, répondre 1

correspondait a I'estimer entre 10 et 19.99%, etc... Nous avons ainsi recueilli les
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estimations des taux de survie et survie sans morbidité sévére a la sortie
d’hospitalisation des nouveau-nés nés a 24, 25 puis 26 SA. Etaient considérées
comme morbidités sévéres, selon EPIPAGE 2 (4) : hémorragie intra-ventriculaire (HIV)
de grade 3 ou 4 et/ou leucomalacie périventriculaire (LMPV) et/ou entérocolite ulcéro-
nécrosante (ECUN) sévere et/ou rétinopathie du prématuré (ROP) sévére et/ou
bronchodysplasie (BDP) sévére. Puis nous avons recueilli les estimations du taux
d’enfants, parmi ceux nés entre 24 et 26+6 SA, sans complication sensorielle ou
motrice modérée ou sévére [pas de paralysie cérébrale ou minime (marche sans
restriction), vision et audition normales (25)] puis sans trouble neurodéveloppemental
(aucun domaine de I'ASQ <-2DS, exclus les enfants avec paralysie cérébrale,
malvoyance, surdité ou anomalie congénitale sévere) a 'dge de 2 ans. Et enfin les
estimations du taux d’enfant sans trouble neurodéveloppemental modéré ou sévere a
'age de 5 ans [pas de paralysie cérébrale ou minime (marche sans restriction), vision
=3.2/10 avec correction, perte d’audition <40 dB, pas de déficience intellectuelle (Ql >
-2DS) (5)].

Cette partie du questionnaire existait sous 2 versions selon le groupe
randomisé. Pour le premier groupe, les questions se présentaient sous forme dite
« positive », questionnant sur les taux de survie et survie sans morbidité, et pour le
second sous forme dite « négative », questionnant sur les taux de déces et taux de

morbidité. Le questionnaire est présenté dans ’Annexe 1.

2.2 Taux de survies réels

Pour comparer les estimations aux taux réels en France, nous nous sommes
basés sur les résultats de la cohorte EPIPAGE 2 qui a pour but de suivre les enfants

nés prématurés entre 22 et 34+6 SA en France en 2011 et jusqu’a I'dge de 12 ans
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(4,5,25). Pour le suivi a 2 et 5 ans, s'ils étaient disponibles les taux imputés ont été

choisis.

2.3 Analyses statistiques

Les caractéristiques des participants sont représentées en pourcentage.

Pour comparer nos résultats aux taux réels, nous avons décidé de regarder la
répartition des réponses. Pour avoir un peu plus de critéres objectifs, nous avons fait
le choix d’attribuer une valeur quantitative a chaque intervalle correspondant a la
moitié de la plage. Nous avons ainsi créé une moyenne du taux estimé des répondants
pour chaque question. Nous avons ensuite calculé les intervalles de confiance en
considérant que les réponses suivaient une loi normale et nous avons comparé notre
moyenne calculée et les résultats EPIPAGE 2. Nous avons fait le choix de ne pas faire
d’analyses statistiques pour comparer les moyennes fictives de notre étude a celle
d’EPIPAGE 2 pour plusieurs raisons :

- les moyennes de notre étude sont des extrapolations des intervalles

- I'égalité des variances ne pouvait étre vérifiée devant 'absence de cette donnée
dans les articles des études EPIPAGE 2, ce qui ne permet pas de réaliser un test
de Student.

Pour comparer les résultats des groupes « positifs » et « négatifs », les
moyennes ont alors été testées par le test T de Student. Les différences observées
avec une p-value inférieure a 0,05 étaient considérées comme étant statistiquement

significatives.

2.4 Ethique

Les réponses étaient anonymes et tous les participants au questionnaire ont

consenti a l'utilisation des données pour cette étude.
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3. RESULTATS

Le questionnaire a été envoyé a 1106 professionnels du RPO et 174 internes ;
1026 mails ont pu étre réellement envoyés (adresses incorrectes, filtres anti spam...).
Nous avons collecté les réponses sur une période de 5 semaines du 21 avril au 26
mai 2022. Au total nous avons regu 226 réponses (soit environ 22% de taux de
réponse).

Les répondants sont majoritairement des femmes a 85%. Les professions sont
représentées principalement par les maieuticiens a 46% et les pédiatres a 42%. La
majorité des répondants ont entre 30 et 39 ans, ont une expérience en périnatalité de
plus de 10 ans et travaillent dans un centre rattaché a une maternité de type 3.

Dans les « autres » professions nous retrouvons un médecin généraliste, une
auxiliaire de puériculture, une infirmiére puéricultrice et une psychologue. Les
répondants ayant eu une expérience professionnelle a I'étranger ont travaillé en
Belgique (n=3/226), en ltalie (n=2/226), en Irlande, au Canada ou dans des pays
africains.

Les 2 groupes « positif » et « négatif » sont équilibrés au regard des
caracteristiques recueillies. L’ensemble des caractéristiques des répondants sont

présentes dans le tableau 1.
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Tableau 1. Caractéristiques des répondants

HombE Taux "GrOquel Taux “Gr'oup_e“ Taux
total positif* négatif
Effectif total 226 107 119
Profession
Pédiatre 95 42% 42 39% 53 45%
Obstétricien 24 11% 10 9% 14 12%
Maieuticien 103 46% 52 49% 51 43%
Autre 4 2% 3 3% 1 1%
Expérience en périnatalité
Etudiant/interne 40 18% 18 17% 22 18%
<5 ans 42 19% 17 16% 25 21%
5a10ans 45 20% 22 21% 23 19%
>10 ans 99 44% 50 47% 49 41%
Expérience en réanimation
Oui 43 19% 20 19% 23 19%
Oui mais n'y travaille plus 70 31% 32 30% 38 32%
Non 113 50% 55 51% 58 49%
Travail a I'étranger
Oui 12 5% 4 4% 8 7%
Non 214 95% 103 96% 111 93%
Lieu d'exercice
Libéral 41 18% 22 21% 19 16%
Type 1 25 11% 8 7% 17 14%
Type 2a 33 15% 16 15% 17 14%
Type 2b 21 9% 11 10% 10 8%
Type 3 95 42% 45 42% 50 42%
Autre 11 5% 5 5% 6 5%
Département
Ariége 09 3 1% 1 1% 2 2%
Aude 11 7 3% 4 4% 3 3%
Aveyron 12 24 11% 16 15% 8 7%
Gard 30 16 7% 4 4% 12 10%
Haute-Garonne 31 91 40% 39 36% 52 44%
Gers 32 9 4% 4 4% 5 4%
Hérault 34 49 22% 29 27% 20 17%
Lot 46 5 2% 4 4% 1 1%
Lozere 48 0 0% 0 0% 0 0%
Hautes-Pyrénées 65 1 0% 0 0% 1 1%
Pyrénées-Orientales 66 7 3% 2 2% 5 4%
Tarn 81 5 2% 2 2% 3 3%
Tarn-et-Garonne 82 2 1% 1 1% 1 1%
Autre 7 3% 1 1% 6 5%
Occitanie "Est" 84 37% 43 40% 41 34%
Occitanie "Ouest" 135 60% 63 59% 72 61%
Genre
Homme 31 14% 14 13% 17 14%
Femme 193 85% 92 86% 101 85%
NSP* 2 1% 1 1% 1 1%
Age
18-29 ans 62 27% 29 27% 33 28%
30-39 ans 87 38% 39 36% 48 40%
40-49 ans 34 15% 16 15% 18 15%
50-59 ans 34 15% 20 19% 14 12%
60 ans ou plus 9 4% 3 3% 6 5%
Enfants
Oui 135 60% 68 64% 67 56%
Non 91 40% 39 36% 52 44%
Croyant
Oui 58 26% 25 23% 33 28%
Non 150 66% 71 66% 79 66%
NSP* 18 8% 11 10% 7 6%
Expérience personnelle
Oui 26 12% 14 13% 12 10%
Non 200 88% 93 87% 107 90%

*Ne souhaite pas répondre
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3.1 Estimation de la survie et du pronostic

Le taux de survie semble étre surestimé par rapport au taux réel pour les 24
SA, semblable pour les 25 SA et sous-estimé pour les 26 SA (tableau 2, figure 1).
L’estimation de la survie sans morbidité sévére a la sortie d’hospitalisation est proche
des données EPIPAGE pour les 3 termes. La répartition des réponses et les moyennes
retrouvent tout de méme une tendance a la sous-estimation.

L’ensemble de la répartition des réponses pour chaque question est représenté
dans les figures 2 a 4.

Concernant le pronostic a 2 et 5 ans (figure 4), nous notons pour deux des trois
questions (celle sur les complications sensorielles ou motrices a 2 ans et celle sur les
troubles neurodéveloppementaux a 5 ans) des estimations trés en dega des taux réels.
Seule une infime partie des répondants (n=2/226) a répondu l'intervalle incluant le taux
réel pour la question sur les atteintes sensorielles et motrice a 2 ans. Le taux estimé

est similaire au taux réel pour le neurodéveloppement a 2 ans.

Tableau 2. Différences entre les taux réels et les estimations moyennes pour
la survie et survie sans morbidité sévere a 24, 25 et 26 SA et pour la survie
sans complication modérée ou sévere a 2 et 5 ans

24 SA | 25 SA | 26 SA
Survie
Taux réel en %* (IC a 95%) 31,2 (24,52 35,8) 59,1 (53,6 a 64,6) 75,3 (71,1a79,5)
Taux estimé en % (IC a 95%) 41,6 (40,4 2 42,8) 53,6 (52,4 a 54,8) 64,5 (63,2 a 65,8)
Différence des moyennes -10,4 55 10,8
Survie sans morbidité sévere
Taux réel en %* (IC a 95%) 41,2 (27,6 a 57,8) 54,5 (46,6 a 62,3) 65,3 (59,4 2 70,1)
Taux estimé en % (IC a 95%) 37,3 (35,9 a238,7) 47,9 (46,6 a 49,2) 58,2 (57,0 a 59,4)
Différence des moyennes 3,9 6,6 7,1

Moteur et sensoriel Neurodéveloppement | Neurodéveloppement

a2ans a2ans ab5ans
Taux réel en %* (IC a 95%) 94,0 (91,32 96,1) 44,2 (39,1 a 49,2) 72,2 (62,9 a2 81,6)
Taux estimé en % (IC a 95%) 49,0 (47,6 a 50,4) 43,8 (42,5a45,1) 48,9 (47,6 a 50,2)
Différence des moyennes 45 0,4 23,3

*taux réels selon la cohorte EPIPAGE 2
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Figure 1. Comparaison des taux réels aux taux estimés moyens avec les
intervalles de confiance a 95%
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Figure 2. Répartition des estimations des taux de survie a la sortie
d’hospitalisation des nouveau-nés nés a 24, 25 et 26 SA
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Figure 3. Répartition des estimations des taux de survie sans morbidité
sévere* a la sortie d’hospitalisation des nouveau-nés nés a 24, 25 et 26 SA
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Figure 4. Répartition des estimations des taux de complication a 2 et 5 ans
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*pas de paralysie cérébrale ou minime (marche sans restriction), vision et audition normales
**aucun domaine de 'ASQ <-2DS, exclu les enfants avec paralysie cérébrale, malvoyance,
surdité ou anomalie congénitale sévere

***pas de paralysie cérébrale ou minime (marche sans restriction), vision 23.2/10 avec
correction, perte d’audition <40 dB, pas de déficience intellectuelle (Ql > -2DS)
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3.2 Caractéristiques des répondants influencant I'estimation

Parmi les caractéristiques recueillies chez les répondants, celle semblant le plus
influencer les réponses est la profession (figure 5). Nous notons une tendance a la
sous-estimation pour tous les taux estimés de la part des maieuticiens par rapport aux
autres professions et surtout par rapport aux pédiatres. La répartition des réponses
pour I'estimation de la survie selon la profession (figure 6) montre clairement un
décalage des réponses vers des taux plus bas pour les maieuticiens et plus élevés
pour les pédiatres. Les obstétriciens, devant le faible effectif, ont une répartition étalée
peu représentative. Les différences de répartition sont également présentes mais de
maniére moins évidente et les courbes sont quasiment superposables concernant la

survie sans morbidité précoce ou a long terme.

Figure 5. Résultats selon les caractéristiques des répondants
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Figure 6. Répartitions des estimations des taux de survies a la sortie
d’hospitalisation selon la profession
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Le fait d’avoir déja travaillé en réanimation ou a I'étranger sont les deux seules
autres caractéristiques recueillies semblant influencer les estimations (figure 7). Elles
influencent positivement I'estimation du taux de survie, par rapport a ceux qui n’y ont
jamais travaillé. La survie sans morbidité sévére et le neurodéveloppement a 2 et 5
ans ne semblent pas étre influencés.

Cependant I'effectif total pour la présence d’'une expérience a I'étranger est tres
faible (5%, n=12/226).

Les autres caractéristiques recueillies ne semblent pas influencer les réponses

en comparant les résultats numériquement et sur un graphique.

Figure 7. Survie a la sortie d’hospitalisation en fonction de I’expérience en
réanimation et a I’étranger
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3.3 Comparaison des groupes « positif » et « négatif »

Les résultats sont présentés dans le tableau 3.

Le groupe « positif » a estimé la survie a 26 SA plus élevée que le groupe

« négatif » (68 % contre 62%, p=0.017). Il n’y a pas de différence significative pour la

survie a 24 et 25 SA.

Le groupe « négatif » a tendance a estimer la survie sans morbidité sévere a la

sortie d’hospitalisation et la survie sans handicap a 2 et 5 ans plus élevée que le

groupe « positif » avec des différences significatives pour la survie sans morbidité

sévere des 24 et 25 SA (p<0.001 et p=0.009 respectivement), la survie sans trouble

moteur et sensoriel modéré ou sévere a 2 ans (p=0.023) et la survie sans trouble

neurodéveloppemental modéré ou sévere a 5 ans (p=0.001).

Tableau 3. Comparaison des moyennes des groupes « positif » et « négatifs »

Survie Survie sans morbidité Neurodéveloppement

MS 2 ND 2 ND 5

24SA | 25SA | 26 SA | 24 SA | 25SA | 26 SA ans ans ans

Moyenne groupe "positif" 41,7 55,34 | 67,68 30,7 44 4 56,74 45,7 41,88 | 44,31
Moyenne groupe "négatif" | 41,56 | 52,06 | 61,56 | 43,16 | 51,05 | 59,46 | 51,86 | 45,59 | 52,99
Différence des moyennes 0,14 3,28 6,12* [-1246*| -665* | -2,72 | 6,16* | -3,71 | -8,68

* différence significative (p-value <0.05)
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4. DISCUSSION

4.1 Représentations des professionnels de santé

Nous remarquons, en ce qui concerne la survie, que les professionnels de santé
semblent globalement avoir une bonne représentation méme si la survie des 24 SA
est un peu surestimée et celle des 26 SA un peu sous-estimée. La répartition des
réponses suit globalement une loi normale. Le fait d’avoir regu une formulation positive
ou négative ne semble pas non plus changer de maniére importante les estimations
malgré la différence significative sur la survie a 26 SA. Celle-ci reste une extrapolation
de moyennes fictives et la répartition des réponses « positives » et « négatives » est
assez superposable. De plus cette différence n’est pas retrouvée pour la survie a 24
et 25 SA. Nous notons quand méme une tendance a une légére surestimation de la
part du groupe « positif » sur les trois taux. Cela serait plutdt en accord avec la
littérature et le fait que d’estimer les taux de survie et non les taux de déceés, donne
une perception plus « optimiste » (23).

En ce qui concerne la survie sans morbidité sévere a la sortie d’hospitalisation
les répondants sont assez proches de la réalité mais tendent tout de méme a la sous-
estimer en particulier a 24 SA, contrastant avec la tendance a la surestimation de leur
survie globale. Cela pourrait refléter la perception des répondants que les techniques
actuelles permettent une amélioration de la survie mais au prix d’'une augmentation
des seéquelles, ce qui reste une préoccupation majeure de 'augmentation du taux de
prise en charge active. Or il a été montré par plusieurs études que 'augmentation du
taux de prise en charge active augmentait le taux de survie sans augmenter les taux
de séquelle (26,27).

Concernant le devenir a 2 et 5 ans, les courbes de répartition des réponses

suivent moins une loi normale et semblent plus étalées, les réponses se rapprochent
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de 50%, ce qui pourrait traduire une plus grande incertitude des répondants
concernant le devenir a long terme alors qu’ils avaient une idée plus précise du devenir
immédiat. Cette incertitude se confirme également devant les grandes différences
observées entre les taux estimés et les taux réels, a I'exception de celui proche de
50%.

La tendance a la sous-estimation des répondants n’ayant jamais travaillé en
réanimation peut se comparer a celle des professionnels autres que pédiatre. En effet
ceux ayant travaillés en réanimation et les pédiatres ont souvent une meilleure
connaissance du pronostic des extrémes prématurés (28). A I'opposé le fait d’avoir
travaillé a I'étranger est un facteur de surestimation, ce qui est corroboré par les études
qui montrent que le pronostic des extrémes prématurés dans les autres pays
développés est meilleur qu’en France (8). Cependant ce résultat est a prendre avec
précaution devant le trés faible nombre de répondants ayant travaillé a I'étranger.

La formulation « négative » des questions concernant la survie sans morbidité,
que ce soit précoce ou a long terme, montre une tendance a la surestimation sur toutes
les questions. Ce résultat est surprenant en regard des précédentes études puisque
la formulation « positive » était censée donner une perception plus optimiste.
Demander le taux de séquelles inciterait donc plus a le sous-estimer que demander le
taux sans séquelle. Ceci est discordant avec les différences pour les taux de survie
globale. Il se peut donc que les différences entre les deux groupes soient dues au
hasard. |l serait cependant intéressant d’étudier spécifiquement ces différences entre
questions formulées de maniére « positive » ou « négative » avec une autre population
et voir si les résultats sont reproductibles et quels sont les facteurs influencant les

réponses.
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4.2 Comparaison aux études précédentes

Une des grosses différences par rapport aux précédentes études sur le sujet
(13,15) est la tendance a la surestimation de la survie des 24 SA. Avec I'avancée des
techniques de réanimation et les prises en charge actives plus précoces, nous
pouvons penser que les estimations des répondants témoignent soit d’'une réelle
amélioration de ce taux de survie depuis 2011, soit d’'une amélioration des
représentations du pronostic en lien avec I'augmentation du taux de prise en charge
active des derniéres années. Cependant le taux de survie sans morbidité sévere a la
sortie d’hospitalisation des 24 SA montre une nette tendance a la sous-estimation. Les
répondants semblent donc avoir une idée optimiste en termes de survie mais
pessimiste en ce qui concerne la survie sans morbidité.

De maniére générale, les estimations de la survie semblent globalement assez
proches des taux réels et nous notons une tendance globale a la sous-estimation de
la survie sans handicap.

La tendance a la sous-estimation du pronostic des extrémes prématurés par les
maieuticiens en comparaison avec les autres professions n’est pas surprenante. En
effet sur les études similaires, les pédiatres sont souvent les plus optimistes et proches
de la réalité et les autres professions sont plus pessimistes concernant le pronostic
(15,29). Cela peut s’expliquer par le fait que les pédiatres suivent les patients sur le

long terme, contrairement aux infirmiers, maieuticiens ou obstétriciens.

4.3 Forces et limites de I'étude

L’'une des forces de notre étude est le nombre élevé de réponses des
maieuticiens, qui ne sont pas fréquemment questionnés dans les études similaires. lls

sont pourtant le plus souvent en premiére ligne dans la prise en charge des futurs
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parents. Leur relation et leur proximité avec ces derniers ont donc probablement un
réle non négligeable dans les décisions des parents.

Un des biais de I'étude est la comparaison des taux estimés actuels aux
résultats de la cohorte EPIPAGE 2 qui datent de 2011. Il est licite de penser que le
pronostic des prématurés a évolué et s’est amélioré depuis cette étude (4), ce qui
accentuerait la sous-estimation constaté lors de notre étude.

Une des principales limites de notre étude est le manque d’objectivité pour
comparer les résultats, n'ayant pas de taux moyens estimés réels (extrapolation a
partir des intervalles), cependant la distribution des réponses permet une bonne
représentation de la tendance. Nous avons fait le choix de prendre des intervalles de
10%, considérant qu’il est beaucoup plus intuitif d’estimer un intervalle que d’estimer
un taux précis, sans pour autant perdre en précision.

La décision d’essayer de comparer les moyennes calculées aux taux de
EPIPAGE 2 est critiquable car les moyennes obtenues seraient certainement
différentes si les répondants avaient donné un taux précis, il s’agissait d’essayer
d’obtenir un critere plus objectif. La répartition des réponses nous permet déja de
comparer de maniére descriptive les réponses, en la combinant a une moyenne

calculée cela permet d’avoir un second outil pour mieux décrire les résultats.

4.4 Implications et perspectives

La France reste un des pays développés avec des taux de prises en charge
active et taux de survie les moins élevés dans les ages gestationnels extrémes (8). Le
taux de survie en fin de période néonatale pour les nouveau-nés nés a 24 SA, est de
31% en France (4), 40% en Angleterre (30), 66 % en Suéde (31) et jusqu'a 77% au
Japon (32). Alors que la prise en charge active est quasi consensuelle en Europe pour

les 25 SA, la France fait encore partie des rares pays qui considére ce terme dans la
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« zone grise » avec une décision individualisée a chaque situation (11). Il a été montré
que le fait d'informer les parents que la prise en charge active est la décision par
défaut, double la probabilité qu’elle soit choisie par les parents (33). Les
représentations des professionnels de santé et la fagon dont ils délivrent I'information
aux parents vont influencer les choix de prises en charge qui contribueront a modifier
les statistiques nationales, entretenant ainsi la prophétie auto-réalisatrice (34).
L’étude de Streiner et al. en 2001 a montré que I'éducation des professionnels
de santé permettait une amélioration de leurs représentations des taux de survie et
survie sans morbidité (16). En diffusant ce travail et en continuant d’informer les
professionnels de santé sur le pronostic des extrémes prématurés, nous espérons
améliorer leurs connaissances et leurs représentations et permettre in fine d’améliorer
les prises charges et le pronostic des extrémes prématurés en Occitanie et en France.
Méme si la formulation de nos questions n’a pas montré qu’une formulation
« positive » induisait une perception plus optimiste du pronostic, il semble tout de
méme y avoir une influence sur les réponses. Les études précédemment évoquées
ont montré que la formulation des informations en consultation anténatale pouvait
influencer la décision parentale (34), de méme que les représentations des
professionnels de santé peuvent influencer leurs décisions thérapeutiques (19,20)
(corticothérapie anténatale, césarienne pour sauvetage feetal, réanimation
néonatale...). Il semble donc nécessaire d’essayer d’uniformiser les pratiques pour
que les représentations et croyances de chacun n’influencent pas les décisions, et
gu’elles soient plutét prises sur des critéres objectifs avec des discours harmonisés.
C’est justement I'objet de I'étude frangcaise PREMEX qui débute en 2022 et dont
I'objectif est d’évaluer I'impact d’'une prise en charge standardisée sur la survie sans

morbidité sévére en sortie d’hospitalisation des extrémes prématurés.
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5. CONCLUSION

Les résultats de notre étude montrent que les professionnels de santé en
périnatalité occitans ont une représentation correcte des taux de survie et survie sans
morbidité précoce méme s’ils tendent a les sous-estimer. Cependant ils sont incertains
et sous-estiment le pronostic sur le moyen et long terme (a 2 et 5 ans). Les
représentations semblent donc s’améliorer concernant la survie mais il reste du
chemin a faire pour les améliorer concernant la survie sans handicap qui reste une
des préoccupations majeures concernant les décisions éthiques et le pronostic des
extrémes prématurés. Il est nécessaire de poursuivre les efforts pour améliorer les
représentations concernant la survie sans handicap et tenter une uniformisation des
pratiques pour permettre ainsi progressivement d’améliorer les prises en charge et le

pronostic des extrémes prématures.
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Les représentations des professionnels de santé en
périnatalité concernant le pronostic des extrémes prématurés

RESUME EN FRANCAIS :

Contexte : Les décisions de prise en charge active dans la « zone grise » de
'extréme prématurité nécessitent une réflexion entre professionnels de santé et
parents. Les représentations des professionnels de santé concernant le pronostic
influencent ces décisions et donc les pronostics.

Obijectif : Déterminer I'estimation par les professionnels de santé en périnatalité
des taux de survie et survie sans morbidité des extrémes prématurés et voir si la
formulation de la question influence les réponses.

Méthode : Un questionnaire a été envoyé par voie électronique aux pédiatres,
obstétriciens et maieuticiens du réseau de périnatalité d’Occitanie en 2022. Leurs
estimations des taux de survie et survie sans morbidité a différents termes et ages ont
été recueillis. Les répondants ont été répartis en deux groupes selon la formulation
des questions de maniéere dite « positive » ou « négative ».

Résultats : Il existe une tendance a la surestimation de la survie des 24 SA avec
une sous-estimation de leur survie sans morbidité sévere précoce mais elles restent
proches de la réalité. La survie des 25 et 26 SA ainsi que les survies sans morbidité
sévere précoce sont aussi proches de la réalité mais avec une tendance a la sous-
estimation. Il existe une importante sous-estimation et une incertitude concernant le
pronostic a 2 et 5 ans. La formulation « positive » des questions semble surestimer les
taux de survie mais sous-estimer les taux de survie sans morbidité.

Conclusion : Les professionnels de santé semblent bien estimer la survie et la
survie sans morbidité précoce mais ils sont incertains et sous-estiment le pronostic a
long terme des extrémes prématurés. Leur éducation et 'uniformisation des pratiques
anténatales semblent importantes pour espérer une amélioration du pronostic.
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