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Premiere partie - Présentation générale de la mission

1.1. Saisine

Par saisine du 2 ao(t 2005 (annexe 1), le ministre de I'éducation nationale, de
I'enseignement supérieur et de la recherche et le ministre de la santé et des solidarités ont
demandé a I'lnspection générale de I'administration de I'éducation nationale et de la recherche
(IGAENR) et a I'Inspection générale des affaires sociales (IGAS) de diligenter une mission
d'inspection, dans les centres hospitaliers universitaires de Paris, Lyon et Marseille, des
chambres mortuaires recevant des corps de feetus et nouveau-nés décédés.

Au-dela du contréle des chambres mortuaires, la mission confiée conjointement a
I'IGAS et a I' IGAENR a pour objet de controler et analyser, dans les trois plus grands centres
hospitaliers universitaires (CHU) francais, les pratiques a I'égard des corps des feetus, mort-
nés et nouveau-nés décédes, depuis l'accouchement jusqu'a leur départ de I'hopital en vue
d'une inhumation ou crémation.

1.2. Méthodologie des investigations

A I’hépital Saint Antoine, comme dans les autres établissements contrélés, la mission
a examiné I’ensemble des cheminements susceptibles d’étre empruntés par les corps de feetus
ou d’enfant, et recherché si des éléments corporels pouvaient avoir été conservés et utilisés a
des fins scientifiques ou d’enseignement.

Les investigations sur place ont été menées principalement du 24 au 27 octobre 2005
et complétées par des entretiens en novembre et décembre 2005. Pour répondre a la demande
interministérielle la mission a rencontré les professionnels des quatre principaux services
concernés : service de maternité assurant le suivi des grossesses, service d’histologie -
embryologie -génétique réalisant les autopsies feetales, chambre mortuaire et service chargé
de I’enregistrement des naissances et des décés de I’établissement, en lien avec le bureau de
I’état civil de la mairie (liste des personnes rencontrées en annexe 2).

La mission a également analysé les données d’activités disponibles ainsi que les
procédures utilisées. Elle a consulté les différents registres existant au sein de I’établissement
en particulier, le registre d’accouchement de la salle de naissance, le registre des naissances et
le registre des déces, le registre de destination des corps.

Enfin, elle a vérifié a travers plusieurs dossiers médicaux, I’existence de la signature
de formulaires (notamment de consentement) et a pris connaissance de certains comptes-
rendus d’autopsie, en particulier concernant les feetus conservés dans les locaux de la
foetopathologie.
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Au vu du nombre important de feetus (plus de 300) et d’organes de feetus (plus de
1000) conserves dans ces locaux, et pour certains de leur ancienneté (le plus ancien date de
1984) la mission a analysé les motifs et les conditions de cette conservation, au regard des
textes réglementaires s’appliquant sur ces différentes périodes.

Elle s’est également intéressée a la gestion, par I’établissement, des appels des familles
et a I’impact des événements survenus a Saint Vincent de Paul en aodt dernier.

La mission a pu mener ses investigations dans de tres bonnes conditions. Elle a
bénéficié d’un accueil favorable et d’une participation active de I’ensemble des professionnels
de I’établissement.

La mission a pris le parti, pour I’ Assistance Publique - Hopitaux de Paris, de rédiger
un rapport pour chacun des sites visités en présentant les pratiques constatées sur les
établissements controles.

Le rapport comprend une partie relative aux pratiques des différents secteurs controlés.
Le constat porté sur les pratiques conduit a des recommandations formulées en fin de rapport.

1.3. Présentation de I’établissement

L’hopital Saint Antoine est un établissement de I’est parisien qui allie une offre de
soins de proximité et des services de pointe. Il dispose de la majeure partie des activités
médicales et des spécialités chirurgicales de court sejour pour adultes. Tout comme les
hopitaux Lariboisiere et Rothschild contr6lés par la mission, il appartient au groupement
hospitalier universitaire (GHU) Est.

Dans le cadre de la restructuration des GHU, I’hdpital Saint Antoine accueillera un
second service d’hématologie issu de I’ Hotel Dieu en 2007 et le centre des brdlés, antenne du
service de chirurgie esthétique et reconstructrice de I’hépital Rothschild, rejoindra, tout
comme celui-ci, I’hdpital Saint Louis en 2007-2008.

Le service de gynécologie - obstétrique est composeé notamment d’une maternité de
type 11 et d’un centre pluridisciplinaire de diagnostic prénatal (CPDP).

L’ hépital Saint Antoine est un des premiers établissements de santé a avoir initié les
activités de foetopathologie, qui depuis I’origine se sont développées dans le service
d’histologie - embryologie - génétique’. Lors du passage de la mission, la foetopathologie
était encore sur le site de Saint Antoine ; son installation a Trousseau était prévu pour courant
janvier 2006 avec un transfert de I’ensemble du service fin 2006 — début 2007.

La mise en place des GHU, a conduit a une réflexion globale interne et, en ce qui
concerne la foetopathologie, a un inventaire pour préparer les opérations tiroirs de
déménagement. Ce recensement s’est accéléré apres les événements de Saint Vincent de Paul
en ao(t dernier, et a conduit a officialiser I’existence de conservation de feetus et d’organes
dans les locaux de la foetopathologie. Lors du contrdle interne effectué en ao(t 2005 par la
pdle « appui, veille, évaluation, contrdle » (AVEC) de I’AP - HP, 375 foetus étaient recensés’.

! Initialement dans les années 1970, service d’histologie et embryologie du Professeur C. ROUX.
2 Documents transmis & la mission.
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La chambre mortuaire, qui recoit les corps des personnes décédées et des feetus de
I’hépital Rothschild, a fait I’objet d’une réorganisation en juillet 2001. Depuis cette date, elle
est rattachée au service d’anatomopathologie, la cadre de santé en assurant la gestion des
personnels et I’organisation du fonctionnement technique.
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Deuxieme partie — Les pratiques constatées

2.1. Les pratiques en maternité

Le service de maternité de I’hdpital Saint Antoine, adossé a un service de neonatologie
sans activité de soins intensifs, bénéficie du statut de maternité de type Il, avec une activité
annuelle moyenne de 2000 accouchements. L’activité du service comprend 40.000
consultations annuelles (gynécologiques et obstétricales) et recoit 11.000 urgences par an
(réparties egalement entre la gynécologie et I’obstétrique). La quasi-totalité des femmes
bénéficient d’une analgésie péridurale (90%) et 5% accouchent sous anesthésie générale.

Si le service conserve ses activités médicales traditionnelles dans le domaine de
I’obstétrique, il a développé, en lien avec le suivi des grossesses pathologiques, une activité
de diagnostic prénatal et fonctionne, depuis 1998 comme un centre pluridisciplinaire de
diagnostic prenatal (CPDP).

2.1.1. L’équipe de maternité est confrontée a la mort feetale dans deux contextes médicaux
différents

* D’une part, lors d’une interruption médicale de grossesse (IMG), pour laguelle une
suspicion d’anomalie est en général decouverte lors de I’échographie de suivi de grossesse, la
femme est informée de la nécessité d’effectuer des examens complémentaires pour confirmer
(ou infirmer) cette suspicion ; elle est orientée vers une consultation de diagnostic prénatal. Si
cette anomalie est confirmée, I’indication médicale d’une éventuelle IMG est discutée avec
les parents selon la gravité des anomalies découvertes, les possibilités therapeutiques et les
souhaits des parents. C’est alors a la mére de prendre la décision d’interrompre cette
grossesse ; les professionnels organisant la programmation de [I’intervention avec
I’accompagnement de fin de vie du feetus.

* D’autre part, la mort feetale in utero (MFIU) survient souvent plus tardivement et
parfois quelques semaines a quelques jours avant la naissance, alors que souvent, rien dans le
suivi de grossesse ne présageait de cette issue. L’information des parents est faite dans un
contexte d’urgence et de traumatisme, souvent sans pouvoir trouver d’explication immédiate,
et dans une grande majorité des cas, I’autopsie ne révele aucune cause médicale. La demande
de consentement parental pour I’autopsie et les préléevements arrive dans un contexte de perte
brutale d’un futur enfant.

Si les deux situations conduisent a la mort de I’enfant en devenir, les circonstances et
le comportement de la mere peuvent étre tres différents. Dans le cadre de I’ IMG, c’est la
meére qui décide de I’interruption, aprés un temps de réflexion possible et des demandes
éventuelles d’avis ou de consultations complémentaires ; elle intervient de maniére active sur
le processus de décision et en subit le poids pénible. Pour les MFIU, la mere apprend la mort
de son feetus et souvent tres soudainement ; cet arrét de grossesse s’est déroulé contre sa
volonté et sans phase de préparation et d’information préalable, du fait de la brutalité de
I’événement.
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Au cours de la grossesse, il existe trois périodes particuliéres durant lesquelles des
anomalies peuvent étre dépistées, par des techniques qui allient échographie et analyse
génétique apres prélévement :

> avant 14 semaines, une maladie génétique peut étre diagnostiquée par une biopsie du
trophoblaste et conduire a une demande d’interruption volontaire de grossesse (IVG) ;
celle-ci pouvant étre réalisée par prise médicamenteuse ou par aspiration. A cette étape du
développement de la grossesse, les produits recueillis sont difficilement identifiables ;

> entre 18 et 22 semaines, lors d’une échographie précoce et aprés une amniocentese, une
anomalie génétique peut étre dépistée (ex : trisomie 21) ;

> autour de 32 semaines, c’est alors par une troisieme échographie de contréle assez tardive,
que des anomalies peuvent étre repérées. A partir de cette date, I’examen par imagerie a
résonance magnétique (IRM) couplé aux tests génétiques peut apporter des informations
plus précises, sur des pathologies se développant plus tardivement.

En complément, mais de fagon beaucoup plus rare, certaines anomalies, en particulier
neurologiques, peuvent étre dépistées en fin de grossesse (autour de la 37°™ semaine).
Environ 10 cas sont diagnostiqués annuellement a Saint Antoine.

L’évaluation médicale et psychosociale des situations individuelles peut conduire les
médecins a orienter certaines patientes vers une assistante sociale ou vers la cellule de
protection maternelle et infantile (PMI) implantée dans tout établissement de I’AP-HP, qui les
recoit dans un délai de 8 jours pour un bilan social de situation et la mise en place si besoin
d’un suivi a domicile.

2.1.2. La discussion en équipe pluridisciplinaire de I’activité de diagnostic prénatal est un
gage de qualité des pratiques

Les circonstances d’orientation vers la consultation de diagnostic prénatal de Saint
Antoine sont liées, soit a la découverte d’une anomalie lors d’un suivi classique d’une femme
enceinte par le service de maternité de I’établissement, soit il s’agit d’une femme enceinte
suivie par une autre maternité et envoyee a Saint Antoine, pour un avis complémentaire
spécialise.

Dans la quasi-totalité des cas, c’est une suspicion d’anomalie découverte a
I’échographie (nuque claire et/ou épaissie), qui nécessite un nouveau controle.
L’interprétation des résultats de cet examen est complexe.® Lorsqu’un prélévement foetal est
envisageé, une information précise est donnée au couple, d’une part sur les risques potentiels
de I’examen (fausse couche), d’autre part sur les résultats possibles de I’examen et enfin sur
I’éventuelle décision a prendre si le diagnostic se confirmait. Il s’agit d’un entretien délicat
réalisé au cours d’une consultation longue (prés d’une heure) soit par I’obstétricien soit par un
cytogénéticien.

La patiente est ensuite revue pour le rendu des résultats dans un délai variable selon le
type de prélévement réalisé (caryotype a partir du trophoblaste environ 48 h / caryotype a
partir de I’amniocentése prés de 3 semaines). En paralléle, un accompagnement est proposé a

% En cas d’existence d’un épaississement isolé de la nuque, dans 25 & 50 % des cas, il y existe une anomalie
métabolique ; mais parfois seule I’évolution clinique peut aider au diagnostic (ex : cardiopathies)
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la femme ; I’équipe polyvalente de la consultation de diagnostic prénatal a été formée pour
assurer ce soutien.

Il est toujours possible, si le couple le souhaite, de lui proposer un deuxiéme avis dans
un autre centre pluridisciplinaire de diagnostic prénatal parisien (il en existe 7 sur la capitale) ;
notamment en cas de difficulté a prendre une décision.

Dans le service de maternité de I’hopital Saint Antoine, entre 60 et 80 % des morts
feetales, du fait de I’existence de I’activité de diagnostic prénatal, sont des interruptions
médicales de grossesse (cf. tableau).

Tableau 1 - Principales données d’activité de la maternité

années 2001 2002 2003 2004
nombre d’accouchements 1249 1163 1312 2253
nombre total d’ IMG 83 84 95 103
nombre total de MFIU 25 45 43 47
nombre mort-nés ( IMG + MFIU) 108 129 138 150

Source : Service de gynécologie obstétrique — hopital Saint Antoine

Toutes les situations individuelles susceptibles de conduire a une interruption
médicale de grossesse sont discutées en équipe pluridisciplinaire. Il s’agit soit de femmes
suivies a Saint Antoine, soit de femmes suivies dans d’autres maternités, qui sont
orientées vers la consultation pour avis et dont I’interruption médicale de grossesse pourra
se dérouler dans un autre établissement de santeé.

Ainsi, I’activité du centre pluridisciplinaire de diagnostic prénatal pour les quatre
derniéres années* a conduit notamment aux actes suivants :

Tableau 2 — Eléments d’activité extraits du bilan 2004 du service de maternité

membre du centre disciplinaire de diagnostic prénatal

années 2001 2002 2003 2004
amniocenteses™ 570 609 648 721
ponctions de trophoblastes* 38 54 69 79
procédures foeticides 36 37 28 36
IMG faites a Saint Antoine 83 84 95 103
IMG faites hors de Saint Antoine aprés avis |86 100 61 87
de I’équipe de Saint Antoine

Source : Bilan 2004 - service de gynécologie obstétrique — centre pluridisciplinaire de diagnostic

prénatal - hopital Saint Antoine

*ces deux examens permettent par I’analyse de cellules de rechercher des anomalies génétiques.

Pour ce qui concerne I’activité de Saint Antoine, les situations médicales
individuelles peuvent étre discutés lors de deux staffs hebdomadaires :

* L’activité détaillée depuis 1989 est en annexe 3.
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- une réunion interne a I’hopital Saint Antoine, regroupant les professionnels de
I’établissement  (obstétriciens,  pédiatres,  généticiens,  foetopathologistes,
échographistes, neuroradiologues ....)

- et une autre se déroulant a I’hépital Trousseau qui accueille notamment les équipes de
Tenon, Rothschild, Saint Antoine et des Diaconesses.

L’intérét médical de proposer aux parents une autopsie feetale est évoquée au cours
de ces réunions pluridisciplinaires.

Pour les interruptions médicales se déroulant a la maternité de Saint Antoine, les
professionnels ont créé un dossier qui permet de vérifier que I’ensemble des procédures a
bien été effectué et que toutes les informations sont disponibles pour organiser et préparer
cette intervention médicale. Ce dossier de visite médicale précédant I’IlMG (cf. annexe 4)
comprend toutes les rubriques permettant le déroulement optimal d’un acte difficile :

- P’explication du déroulement de I’ IMG

- les désirs de la patiente, en particulier concernant la présentation du feetus, I’autopsie,
les obseques, I’état civil ;

- les certificats médicaux ;

- la consultation d’anesthésie et la prescription de sédatifs ;

- les examens complémentaires ;

- les protocoles médicaux.’

Toutes les informations concernant le feetus (ou le nouveau-né) sont dans le
dossier obstétrical de la mére, tant qu’il reste dans le service de maternité. C’est dans ce
dossier que se trouvent donc I’ensemble des documents de consentement et les résultats de
I’autopsie (comptes-rendus des divers prélevements). A la demande de la mere, il peut lui
étre remis un certificat d’accouchement.

Les parents sont revus en consultation dans le service de maternité environ deux
mois apres I’accouchement. Si une autopsie a eté pratiquée, I’obstétricien rencontré par la
mission explique que, soit il dispose d’un compte rendu partiel de I’autopsie, soit des
éléments ont été obtenus par téléphone aupres du médecin foetopathologiste (cf. infra pour
les délais de rédaction des comptes-rendus).

2.1.3. Le registre annuel des accouchements rempli en salle de naissance est le premier
maillon de la tracabilité

Rempli par les sages-femmes présentes en salles de naissance, il comprend les items
suivants :

- I’identité de la patiente (NIP et étiquettes GILDA®) ;

- la date d’admission dans le service ;

- le terme de la grossesse ;

- les antécédents médicaux de la mere ;

> Ces protocoles sont différents selon le terme ; lors des IMG & 22 semaines et plus, la procédure foeticide arréte
le ceeur du feetus.

® Numéro d’identification de la patiente et étiquettes éditées par I’informatique et correspondant au logiciel de
I” AP-HP.
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- la date et I’heure de I’accouchement ;

- le mode d’accouchement et I’équipe qui a pratiqué I’intervention (obstétricien,
anesthésiste et sage-femme) ;

- les prescriptions médicales ;

- le prénom éventuel de I’enfant (sachant que les parents ont trois jours pour choisir) ;

- I’autopsie éventuelle avec prélevements (cet item n’est pas systématiquement rempli sur le
registre).

Consulté par les médecins de la mission, le registre peut étre considéré comme
correctement rempli ; les mentions « mort-nés » ou « IMG » sont dans la majorité des cas
inscrites et permettent notamment aux agents du bureau hospitalier chargé d’état civil de
recenser quotidiennement les naissances. L agent en charge de cette formalité va ensuite voir
les femmes dans leurs chambres pour compléter les informations (cf. infra).

2.1.4. Les formulaires d’information et de consentement des familles sont rédigés en termes
accessibles

Les formulaires sont multiples avec des finalités différentes. Ils permettent d’une part
de delivrer une information claire et compréhensible pour des actes médicaux, en complément
des explications fournies lors de la consultation, d’autre part grace a la signature de la
patiente, d’attester que cette information lui a bien été délivrée. D’autres formulaires
permettent de recueillir le consentement a la réalisation de certains prélévements et de
certaines analyses (notamment génétiques).

» Certains formulaires d’information sont en liasses autocopiantes ; c’est le cas par exemple
des formulaires relatifs & la biopsie de trophoblaste et & I’amniocentése’ utilisés dans le
cadre de la consultation de diagnostic prénatal. Ils expliquent le but de cet examen, son
déroulement, les risques et les inconvénients et les éléments pratiques pour la patiente. Ils
doivent étre signés par la femme, qui atteste ainsi avoir été informée. Un exemplaire est
remis a la patiente ;

> Le formulaire de prescription de caryotype feetal comprend une partie signée par le
médecin ou la sage-femme qui atteste avoir informé la patiente et signe sa prescription, et
une partie signee par la femme enceinte qui consent au préléevement et a I’analyse
cytogénétique®.

» Un autre formulaire est intitulé « consentement de prélevement dans un but d’étude
génétique ».

2.1.5. Les familles sont soutenues dans le processus de deuil périnatal

Qu’il s’agisse d’une interruption médicale de grossesse, ou le deuil commence dés la
prise de décision de la mére ou d’une mort feetale in utero ou celui-ci est plus brutal, les
équipes soignantes ont organisé cet accompagnement du deuil périnatal, et s’adaptent a la
volonté des parents. Ainsi, il est proposé de voir I’enfant décédé aprés I’accouchement. Si le
couple ne le souhaite pas d’emblée, il peut dans un deuxieme temps lui étre proposé (ou lui-
méme peut le souhaiter) de voir une photo de I’enfant. Un entretien peut étre organisé avec le

11 s’agit de documents réalisés par le collége national des gynécologues et obstétriciens francais (CNGOF) dont
le siege est a I’hopital Saint Antoine. Le praticien hospitalo-universitaire en charge du centre de diagnostic
prénatal en est d’ailleurs le secrétaire.

® Conforme a I’article R.162-16-7 du code de la santé publique
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psychologue du service ; cependant son temps d’activité étant partagé entre le service de
maternité et le centre pluridisciplinaire de diagnostic prénatal, il lui est difficile de répondre a
toutes les demandes. Un ajustement des effectifs mériterait d’étre envisagé, compte tenu de la
lourdeur des situations et de la demande croissante des patientes et de leurs familles.

La brochure d’information « VVous venez de perdre votre enfant» est remise aux
familles pour les aider dans le processus de deuil et également pour leur faciliter les
démarches administratives.

L’entretien pour obtenir le consentement des parents a I’autopsie est délicat. Le
praticien responsable de I’activité de diagnostic prénatal considere qu’il est difficile de
déterminer le degré de précision dans les explications a fournir sur le déroulement de I’acte
d’autopsie, tout comme le niveau de compréhension des parents concernant les explications
délivrées est difficile a percevoir, dans ces moments douloureux.

Il est rare dans les interruptions médicales précoces que les parents souhaitent
récupérer le corps. Au contraire, lorsque I’enfant était viable, et méme si le couple ne souhaite
pas organiser les obséques, il s’enquiere beaucoup plus souvent qu’il y a quelques années, du
devenir du corps®.

2.1.6. La procédure entre la salle de naissance et I’unité de foetopathologie n’est pas
totalement formalisée

Si lors du staff pluridisciplinaire, I’opportunité médicale d’une autopsie feetale est
acquise™ et que les parents ont consenti aux prélévements,** une prescription médicale
d’examen foetoplacentaire est remplie et signée par un médecin du service de maternité.

Aprés I’accouchement, le feetus est gardé environ 2h en salle de naissance, ou la
famille peut le voir. Si I’accouchement a lieu de jour, et qu’une autopsie est prévue, le feetus
est descendu par une aide soignante ou un brancardier en foetopathologie. Si I’accouchement
se produit la nuit, il est conservé, enveloppé dans un linge avec son bracelet d’identification,
dans le frigidaire de la salle de naissance et descendu en foetopathologie le lendemain matin.

Une formalisation écrite de ce transfert de corps entre les services, par I’intermédiaire
d’une fiche de liaison faciliterait la tracabilité interne et donc le suivi du corps.

2.2. Les pratiques en foetopathologie

L’activité de foetopathologie est rattachée au service d’histologie embryologie
génétique depuis plus de 25 ans. Les chefs de service sont des généticiens depuis presque 10
ans,™ qui ont laissé cette activité se développer avec une grande autonomie et de ce fait n’ont
pas une connaissance détaillée du fonctionnement quotidien de I’unité fonctionnelle relative a
cette activité.

® Celui-ci aprés crémation collective et anonyme est envoyé au « carré des anges » du cimetiére de Thiais.

19 Confirmer ou faire un diagnostic (notamment lorsqu’une origine génétique est suspectée) et mieux préparer et
suivre une grossesse ultérieure.

1 Le formulaire de consentement parental mentionne le nom du médecin foetopathologiste qui va réaliser
I’autopsie.

12 Auparavant il s’agissait d’une embryologiste.
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2.2.1. L activité de foetopathologie mérite d’étre totalement réorganisee
» Le fonctionnement médical est autonome depuis des années

Cette autonomie a conduit le service a fonctionner sans organisation rigoureuse et
structurée, notamment quant aux délais de rédaction des comptes-rendus definitifs des
autopsies,™ et donc sans décision formelle de cloture des dossiers individuels, ce qui a
conduit a une conservation cumulative de feetus. Cette autonomie médicale par rapport au
fonctionnement globalement du service de rattachement, mais aussi par rapport aux autres
membres de I’équipe ont conduit a une accumulation de corps de feetus entiers, mais aussi a
une conservation d’organes, en particulier de cceurs et de cerveaux, dont la justification
actuelle est difficile a argumenter.

> L’exercice médical solitaire des activités d’autopsie ne permet ni suivi ni contréle collectif
des délais et des conservations de corps

La mission ne porte aucun jugement sur la compétence des professionnels et sur la
qualité des autopsies réalisées. L’examen foetopathologique est conduit de facon méthodique
et selon une procédure codifiée qui n’appelle pas de remarque particuliére (cf. annexe 5).

Cependant suite aux entretiens réalises et aux documents fournis, elle a constaté un
travail fragmenté entre les diverses catégories de professionnels et une activité solitaire
notamment du médecin (MCU-PH) en charge de I’activité, pouvant parfois venir terminer des
examens en dehors des heures de présence des personnels techniques, et méme la nuit. Cette
absence de travail collectif et collégial apparait comme préjudiciable au bon fonctionnement
du service et permet plus difficilement d’avoir une vision transversale de I’activité réalisee et
des éventuels retards ou des accumulations d’examens a réaliser ou de fcetus ou d’organes en
attente.

Et cela d’autant plus que d’une part I’enregistrement des prélevements n’est pas
centralisé et que les feetus proviennent de nombreux établissements.

> Plus des deux tiers des autopsies feetales réalisées concernent des femmes n’ayant pas
accouché a la maternité de Saint Antoine

Les feetus examinés a Saint Antoine proviennent en majeure partie de services de
maternité extérieurs. Sur les 300 autopsies feetales réalisées en moyenne par an a Saint
Antoine, seule une centaine (1/3 des cas) correspond a des femmes enceintes suivies par la
maternité ; ceci s’explique en partie par I’ancienneté de I’activité (c’est a Saint Antoine que
s’est développée I’autopsie feetale dans les années 1975-1980) et du fait de I’élaboration d’un
réseau de correspondants avec les maternités de I’Assistance Publique, mais aussi avec les
établissements de santé de I’ensemble de la région parisienne.

13 *ancien chef de service a expliqué & la mission que depuis la mise en place de I’outil informatique DIAMIC,
il n’a plus de vision transversale de I’état d’avancement de la rédaction des comptes-rendus d’autopsies feetales.
Antérieurement, lorsque toutes les autopsies demandées par les cliniciens étaient inscrites sur un cahier, ce suivi
est considéré comme plus simple. Il est vrai que I’outil informatique actuel de Saint Antoine oblige & une
ouverture individuelle de chaque fiche ; celle-ci est longue et fastidieuse (durée 1 a 2 minutes), surtout du fait
d’un travail n’a pas été réalisé au fur et a mesure.
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Sur ce dernier point, la mission s’étonne qu’aucune convention n’existe entre ces
établissements, pour définir les conditions de transport, le devenir des corps aprés autopsie,
les responsabilités respectives et les modalités financiéres de ces prestations. Un projet de
protocole et de convention était en cours de rédaction lors du passage de la mission en octobre
2005.

Tableau 3 - Autopsies feetales realisées a Saint Antoine et répartition
de I’origine des feetus et selon les termes

Origine 2001 2002 2003 2004

nombre d’autopsies de feetus plus de 16 9 10 13
28 semaines provenant de femmes
suivies a Saint Antoine

total des autopsies de feetus de plus 72 57 50 62
de 28 semaines réalisées a Saint

Antoine

Pourcentage 22% 16% 20% 21%
nombre d’autopsies de feetus de moins 88 80 75 80

de 28 semaines provenant de femmes
suivies & Saint Antoine

total des autopsies de feetus de 326 265 230 243
moins de 28 semaines réalisées a
Saint Antoine

Pourcentage 27% 30% 33% 33%

Source : Statistiques reconstituées par la mission a partir des tableaux annuels d’activité fournis par le
cadre supérieur du service d’histologie embryologie génétique — hopital Saint Antoine

Pour analyser I’activiteé de I’unité de foetopathologie, la mission dispose des
statistiques du rapport d’activité du service élaboré par le cadre supérieur (cf. tableau) ; mais
le logiciel DIAMIC installé en 2000 n’a pas été modifié pour tenir compte des termes de la
circulaire du 30 novembre 200,1' relative & la viabilité potentielle du foetus & partir de 22
semaines.

Aussi, contrairement a la majorité des autres établissements, et la mission ne peut que
le déplorer, compte tenu de I’importance de I’activité, toutes les données disponibles se
réferent au terme de 28 semaines, faute de mise a jour du systeme informatique. Cela pose un
probléme de mise en cohérence avec les informations collectées sur les autres services et de
comparabilité avec les autres établissements de santé. Il est évident également que cela
complique le suivi de I’activité pour les professionnels du service et risque d’entrainer des
erreurs d’interprétation des données et donc de I’état civil des foetus, au regard de la
réglementation actuelle.

De plus, toute analyse fine oblige a reprendre une par une, chaque fiche sur I’écran
informatique et tous les dossiers médicaux individuellement, ce que la mission s’est astreinte
a faire pour les feetus de plus de 28 semaines avant novembre 2001 et pour tous les feetus de
plus de 22 semaines a partir de cette date.

1 Celle-ci ayant été cependant publiée depuis plus de 5 ans.
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> La majorité des autopsies concerne des feetus de moins de 28 semaines et proviennent
d’une demi-douzaine d’établissements de santé

Méme si I’intérét d’une présentation des activités, en fonction du terme évoqué ci-
dessus peu paraitre limité, il a le mérite d’identifier les partenaires de I’hdpital Saint Antoine
et de tenter de recenser le volume d’activité par site. Ce recensement devrait également
permettre (si ce n’est a Saint Antoine, du moins & I’hdpital Trousseau) d’officialiser et
d’organiser les partenariats futurs par la signature de convention inter établissements ou de
protocole inter sites pour les établissements de I” AP-HP.

De fait, aussi bien sur les établissements de santé publics que sur les sites internes a
I” AP-HP, les feetus transférés vers I’unité de foetopathologie proviennent en majorité de 3 ou
4 centres hospitaliers (cf. annexes 6 et 7).

Cependant, le nombre d’établissements concernés (méme pour quelques unités) oblige
a une rigueur dans les procédures et un suivi méthodique du devenir des corps pour éviter tout
retard dans les comptes-rendus et toute accumulation de feetus (et cela d’autant plus que par la
procédure «d’abandon de corps» utilisée pendant des annees, les professionnels
s’autorisaient a « s’approprier » les corps).

> Le délai de rédaction des comptes-rendus d’autopsie a été longtemps excessivement long
et commence a peine a s’améliorer

Il n’existe pas de suivi informatique de cet item qui est pourtant un indicateur de
qualité des pratiques. Aussi spontanément le service n’a-t’il pas pu préciser ce délai. A la
demande de la mission, I’ancien chef de service d’histologie embryologie génétique, a réalisé
une auto-analyse en reprenant les dossiers a partir du logiciel DIAMIC et en calculant le délai
entre la date de réalisation de I’autopsie et la date de rédaction du compte rendu. Cette étude a
concerné tous les dossiers des mois de février et mars des années 2002 (52 dossiers) et 2004
(58 dossiers).

Tableau 4 - Délai de rédaction des comptes-rendus des autopsies fcetales a travers
I’examen de 110 dossiers de février et mars des années 2002 et 2004

fevrier mars 2002 février mars 2004

Nombre de dossiers examinés 52 54

Délai minimal de rédaction du compte rendu 2 mois 1 mois
(examen macroscopiqgue et histologique)

Délai maximal de rédaction du compte rendu 12 mois 10 mois
(examen macroscopique et histologique)

Délai moyen de rédaction du compte rendu 6 mois 3 mois
(examen macroscopique et histologique)

Source : analyse interne du service d’histologie embryologie génétique de I’hopital Saint Antoine
A I’éclairage de ces délais, la mission s’étonne :
- de I’'absence de réactions des cliniciens face aux retards des comptes-rendus : soit I’intérét

de cette autopsie n’était pas majeur pour le suivi d’une nouvelle grossesse — cependant, la
mission considére que la famille a droit & un compte-rendu des résultats dans un délai
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raisonnable, soit les résultats ont été rendus a minima verbalement et cette information a
été jugée suffisante par le clinicien. Dans les deux cas, la mission estime qu’une analyse
des pratiques s’impose aux professionnels.

- de lajustification de ce retard par I’insuffisance des effectifs de personnels : il est possible
que les effectifs médicaux affectés a cette activité n’aient pas €té adaptés a la charge de
travail des médecins foetopathologistes. L’arrivée d’un médecin a temps plein a partir
d’aolt 2001 a en effet permis un rattrapage des retards accumulés. Cependant aucune
analyse de charge détaillée n’a été fournie a la mission et aucun courrier de demande de
moyens supplémentaires s’appuyant sur cette accumulation d’examens d’autopsies feetales
en attente ne semble avoir été adressé a la direction. *°

2.2.2. Des «collections» de feetus dont la conservation est contestable en 2005

Lors du passage de la mission en octobre 2005, 331 feetus étaient présents dans I’unité
de foetopathologie. Depuis les événements d’aolt 2005 a Saint Vincent Paul, la direction
d’une part en avait demandé un recensement exhaustif et dans I’attente de I’arrivée de la
mission IGAS — IGAENR avait placé ces feetus sous clef. C’est le cas également pour les
organes feetaux qui étaient conservés dans I’unité, a savoir 1367 (en majorité des cerveaux).

Trois raisons majeures ont été présentées a la mission pour justifier ces conservations
de feetus :
- une « collection dite de référence » correspondant a des cas rares
- une « garde dite de précaution » correspondant a des dossiers d’expertise non clos
- des examens actuellement en cours correspondant a une « gestion courante » des autopsies

Deux conceptions médicales et scientifiques « s’affrontent» concernant la
conservation des feetus et ces deux positions se retrouvent parmi les médecins du service
d’histologie embryologie génétique :

- photographier et numériser les feetus en conservant des coupes histologiques en grand
nombre ce qui évite la conservation des feetus; c’est en général la position des
anatomopathologistes.

- conserver certains feetus entiers (porteurs de syndromes avec poly-malformations
notamment faciaux et garder certains organes (cceur / cerveau) ; cette position est
fréquente chez les embryologistes.

Suite & un courrier de la mission en date du 18 janvier 2006 pour obtenir de
informations complémentaires sur les feetus et les organes conserves, la directrice de
I’établissement, en date du 26 janvier 2006, a apporté sur chacun des points des explications,
dont les plus importantes sont reprises dans le rapport. Les deux courriers sont en annexe 8.

15 a liste des attachés du service d’embryologie génétique et de foetopathologie depuis 1984 a été fournie a la
mission mais n’étant ni présentée par spécialités des intéressés, ni par affectation dans les différentes unités et de
plus n’étant pas corrélée a une éventuelle augmentation d’activité, elle est difficilement exploitable.
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> Une « collection dite de référence » relative a des cas rares dont la conservation est loin de
faire I’unanimité médicale et scientifique

En date du 21 octobre 2005, parmi les 331 feetus conservés, 176 feetus étaient
considérés par le médecin foetopathologiste comme relevant de cette catégorie (soit prés de
53% des feetus conservés).

Une liste a été remise a la mission. Elle comprend les items suivants: numéro
d’enregistrement, établissement de santé d’origine, date de naissance, terme de la grossesse,
pathologie, existence d’un consentement parental, formalisation écrite des parents du non
souhait d’organiser eux-mémes les obséques, autorisation administrative d’autopsie, finalité
de la conservation, existence d’un compte rendu définitif, délai entre I’autopsie et la rédaction
du compte rendu définitif.

Ces items ont été remplis a la demande de la mission, en reprenant individuellement
les dossiers et font I’objet d’un document co-signé par I’ancien chef de service et le médecin
en charge de la foetopathologie.

L’analyse de ce document permet a la mission de faire les constats suivants (cf.
annexe 9) :

» Peu de feetus (8 / 176) sont conserveés depuis novembre 2001 (soit 1 feetus sur 100 a 150
passés par le service /an).

Tableau 5 - Recueil de référence : 176 feetus conserveés a ce titre

Avant novembre 2001

Nombre de foetus < 28SA

Nombre de faetus> 28 SA

168 foetus 149 feetus ou embryons | 19 feetus ou embryons
Aprés novembre 2001 Nombre de feetus < 22 SA Nombre de feetus > 22 SA
8 foetus 7 feetus 1 feetus

Source : tableau reconstitué par la mission a partir du document remis par I’établissement — situation
au 21 octobre 2005

» Le feetus le plus ancien date de 1984.

> Entre 1984 et 1997, la conservation concerne 89 feetus: soit quelques unités
annuellement.

> Entre 1998 et 2001 prés de la moitié de la collection a été constitué (80 feetus soit environ
20 /an), sans qu’une explication précise ait pu étre fournie.

» 20 feetus ont des termes nécessitant un acte d’enfant sans vie.

Par ailleurs, au regard des événements de Saint Vincent de Paul, la mission a constaté que :

- aucun enfant décédé® ne faisait partie des corps conservés.

- pour tous les feetus de plus de 28 semaines avant 2001 et de plus de 22 semaines apres
2001 ayant fait I’objet d’une autopsie, le consentement parental avait été recueilli par
écrit.

18 Selon I’état civil : avec un acte de naissance et un acte de décés.
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- pour tous les feetus de plus de 28 semaines avant 2001 et de plus de 22 semaines apres
2001 qui étaient conservés, les parents avaient signé un formulaire de non souhait
d’organiser eux-mémes les obseques (ce qui n’autorisait pas pour ce motif, les
professionnels a s’approprier les corps, qui auraient d( étre traités selon la réglementation
relative aux piéces anatomiques identifiables en vigueur au moment des autopsies).

- guasiment toutes les autopsies faisaient I’objet d’un compte rendu, dans des délais que la
mission n’a pas examiné en détail (cf. supra) mais qui s’échelonne pour ces 176 feetus
conservés entre les extrémes suivants : 1 jour et 4,5 ans*’. Ce délai de plusieurs années
n’est pas admissible.

L’examen de tous les dossiers des feetus conservés de terme supérieur a 28 semaines
avant novembre 2001 et de terme supérieur a 22 semaines a partir de novembre 2001 (soit les
20 feetus mentionnés ci-dessus) a fait I’objet d’une étude attentive de la mission qui confirme
les éléments contenus dans les tableaux transmis.

Mais la mission n’a pu retrouver dans les dossiers présents a I’unité de
foetopathologie, la totalité des certificats (bulletin d’enfant sans vie) attestant du statut du
feetus vis a vis de I’etat civil. Ces informations étaient cependant disponibles a travers les
fiches médicales et notamment sur les dossiers d’ IMG (cf. supra).

Le médecin foetopathologiste interrogé sur ce point a admis que malgré ses demandes
multiples, les établissements qui fournissaient un dossier complet sont I’exception ;*® ce que
la mission ne peut que fortement déplorer.

Cela confirme également I’absence de rigueur sur les procédures administratives et
réglementaires, puisque ces documents doivent étre impérativement obtenus pour commencer
I’autopsie et non étre réclamés postérieurement.

D’aprés les explications fournies (notamment par la direction et les médecins
concernés par I’activité), ces «conservations de référence» a des fins medicales et
scientifiques ont été présentées comme des pathologies rares.® Les professionnels interrogés
estiment que les discussions scientifiques autour de cas semblables, les publications et les
études retrospectives permettent d’améliorer la connaissance des causes des anomalies
recensées.

Ces conservations ont egalement été justifiées, par le médecin qui assure la
responsabilité de cette activité de foetopathologie comme utiles pour assurer la formation de
futurs médecins spécialistes.

Ces feetus sont tous repertoriés, associés a un dossier médical individuel et classés
dans une armoire du service de foetopathologie (bocaux ou boites plastiques étiquetés).

17es autres sont en cours de rédaction.

18 C’est le cas de I’hopital de Villeneuve Saint Georges, seul hdpital qui posséde une convention claire aussi bien
avec Saint Antoine qu’avec Trousseau ; les dossiers contenaient les attestations de naissance, I’extrait du registre
des naissances ainsi qu’une feuille de consentement signée par les parents trés explicite ou la mission. (cf.
annexe 9)

19 a liste remise & la mission en atteste : chondrodysplasie, anasarque récidivant, spida-bifida dorsal, syndrome
de charge, poly-malformations...
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Cette liste de 176 feetus avait au moment du passage de la mission fait I’objet d’une
réflexion interne a I’établissement sur I’opportunité de poursuivre une telle conservation.
Cette réflexion accélérée par les événements d’ao(t dernier sur Saint Vincent de Paul a été
initiée courant 2004 en lien notamment avec le regroupement des activités de foetopathologie
de Saint Antoine sur le site de I’hdpital Trousseau.

Aussi une deuxieme liste réduite a 94 feetus avait €té élaborée par les médecins
foetopathologistes ; I’existence de doublons, la découverte du gene correspondant a
I’anomalie ou d’autres cas plus récents répertoriés dans la collection sont les critéres évoqués
devant la mission pour justifier la réduction de la liste, mais aussi la conservation potentielle
des 94 feetus.

Pour cette « collection dite de référence », le principe retenu par I’hdpital en octobre
2005 était la conservation durable — sauf s’il y avait un souhait de la famille que le corps soit
envoyer en crémation. Mais la réflexion interne s’est poursuivie sur cette question, ce d’autant
plus que le directeur de I’hdpital Trousseau ne souhaitait pas son transfert lors du
déménagement de I’unité de foetopathologie en janvier dernier. Cette collection est donc
restée dans I’immédiat a I’hdpital Saint Antoine.

La mission quant a elle n’est pas favorable a cette conservation de corps de feetus
entiers ; les moyens photographiques de substitution existent (d’ailleurs dans tous les dossiers
examinés par la mission, de nombreuses diapositives faisaient partie intégrante du dossier
médical). D’autre part, lorsque les parents souhaitent que le corps leur soit restitué, des
solutions sont trouvées pour garder trace des éléments scientifiques intéressants, sans pour
autant conserver « I’enveloppe feetale ».

» L’incapacité a conclure sur des situations individuelles de peur qu’une information
scientifigue nouvelle n’apporte de nouveaux éléments a conduit a une conservation
massive (expertise non close)

En date du 21 octobre 2005, les autres foetus conservés, au nombre de 154 foetus,
étaient considérés comme « garde de précaution ».

Les explications fournies sont les suivantes : il s’agirait des cas les plus complexes
traités depuis 2001%°dont les dossiers étaient considérés comme non clos en ce qui concerne
I’expertise médicale et scientifique. Il a été expliqué a la mission que seule la certitude de ne
pouvoir aller plus loin dans la réponse a apporter aux familles permettait la cléture du dossier
et I’envoi a la chambre mortuaire pour crémation.

Un travail de rattrapage a été réalisé depuis septembre 2005 et tous les dossiers étaient
donc clos lors du passage de la mission et les fcetus préts a partir en crémation.

2015 3 20 % des cas traités annuellement
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Tableau 6 - Garde de précaution : 154 feetus conservés a ce titre

Garde de précaution

2001 Préts a partir 39
2002 Préts a partir 24
2003 Préts a partir 24
2004 Préts a partir 47
Janvier a avril 2005 Préts a partir 6
TOTAL 140
Gestion en cours

Mai & octobre 2005 | Moins de 6 mois 14
TOTAL GENERAL 154

Source : direction de I’h6pital Saint Antoine — situation au 21 octobre 2005

C’est pour une grande part la pratique individuelle particuliere du médecin
foetopathologiste et sa difficulté a accepter la discussion contradictoire utile a tout esprit
scientifique qui ont conduit & ce type de conservation de précaution. Si cette précaution peut
se justifier quelques mois,? il est nécessaire & un certain moment de prendre une décision de
cléture du dossier d’expertise et donc de programmer le départ du feetus. C’est alors au
médecin ayant réalisé I’autopsie feetale d’en informer les personnels techniques du laboratoire
pour que la crémation soit effectuée. Dans des dizaines de cas, cette décision n’a pas éte prise.

Le perfectionnisme, la méticulosité poussée a I’extréme, I’incapacité a conclure ou la
peur de se dessaisir d’un élément du corps humain « pouvant peut-&tre un jour servir en
fonction de I’évolution des techniques et des nouvelles découvertes » ont conduit a des gardes
de précaution de corps de feetus de durée qui paraissent excessives a la mission. Les
prélévements nécessaires aux examens complémentaires éventuels étant faits avec I’accord
des familles, la conservation de ces feetus ne se justifiait plus.

Pour cette « garde de précaution », le principe retenu par I’hépital est I’incinération
une fois le dossier clos (cette décision de cl6ture étant purement médicale) — sauf s’il y avait
un souhait de la famille pour crémation plus rapide.

La mission conformément a la position qu’elle a développée ci-dessus partage cette
position.

2.2.3. Conserver des organes feetaux nécessite en 2005 d’étre justifié par la détermination de
critéres scientifiques ou pédagogiques

Si la conservation des feetus entiers ne se justifie pas, la situation des organes mérite
un examen attentif.

En complément des corps entiers de feetus, 1367 organes de feetus étaient
conservés (1013 cceurs, 339 cerveaux et 15 reins) dans les locaux de I’unité de
foetopathologie de Saint Antoine au 21 octobre 2005.

1 Dans la majorité des sites inspectés ce délai est fixé & environ 3 mois, exceptionnellement plus ; tous les
prélévements utiles ayant alors été réalisés, les professionnels ne voient plus I’intérét de conserver le corps du
feetus.
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Il a été demandé a I’établissement de répertorier la liste des cceurs et cerveaux et de
préciser le nombre de ceux pour lesquels I’examen était considéré comme terminé et de ceux
pour lesquels des analyses restaient a effectuer.

La situation est différente selon les deux catégories d’organes principaux (sachant que
pour les reins, il s’agissait de quelques unités d’organes anciens porteurs de malformations
dont le caractere de collection historique a visée pédagogique pourra étre discuté).

L’hépital Saint Antoine a informé la mission qu’elle proposera a I’hépital Trousseau
d’engager des démarches dans ce sens.

> Deux raisons distinctes ont prévalu a la conservation des cceurs

Tout d’abord, les professionnels ont précisé a la mission que, du point de vue du
diagnostic individuel, tous les examens étaient considérés comme terminés. Les comptes-
rendus étant quasiment tous acheveés, les derniers en cours de rédaction devant I’étre tres
rapidement.

La raison de cette conservation de cceurs s’explique :

> d’une part par I’existence de cceurs porteurs de pathologies extrémement rares, mais
qu’il est néanmoins important de savoir reconnaitre. Tous ces cceurs sont répertoriés et
associes a un dossier médical argumenté. Ils servent a I'enseignement d’étudiants, d’internes
de spécialités, de foetopathologistes francais et étrangers passant dans le service. L’intérét
pédagogique de cette conservation est particulierement argumenté en ce qui concerne la
formation des futurs échographistes cardiaques feetaux et des futurs chirurgiens cardiaques
pédiatriques?.

La direction de I’établissement informe la mission sur le fait que « I’équipe médicale
s’est engagée dans un nouveau protocole (EPICARD) depuis le 31 mai 2005, qui est lié
justement au niveau d’expertise développé dans ce service sur cette question. Par ailleurs, I’un
des axes de développement majeur du departement désormais transféré a Trousseau, sous la
responsabilité de I’actuel chef de service, consiste dans I’axe de cardiologie feetale qui devrait
étre renforcé par un expert de trés haut niveau probablement dés 2006° ».

La mission considére que, si I’établissement®* estime que la conservation de ces cceurs
se justifie pour des motifs d’intérét scientifique, cette collection devra alors étre déclarée
selon les modalités qui seront définies dans les prochains textes réglementaires et selon des
critéres précis qui permettront de justifier une telle conservation.

> d’autre part, par I’inclusion de certains (400 cceurs) dans une étude concernant les
cceurs des feetus porteurs de trisomie 21 (200 cas de trisomie 21 et 200 cas temoins).

22 Dans les deux cas, des réunions au cours desquelles les données échographiques sont confrontées aux pieces
anatomiques permettent une formation continue fort utile.

28 Cf. annexe 8.

* Ou I’hépital Trousseau si celui-ci souhaite reprendre cette collection.
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Cette étude était menée en particulier par un médecin vacataire a Saint Antoine,” rencontré
par la mission (en poste de praticien hospitalier a temps partiel a I’ AP-HM et qui va prendre
sa retraite tres prochainement) donc peu disponible pour réaliser ces examens; ce qui
explique la durée de I’étude et cette conservation longue des cceurs feetaux. Ce médecin
foetopathologiste réalise des coupes des quatre cavités cardiaques et les analyse en leur
confrontant aux images échographiques. Grace a cette étude, un nouveau marqueur cardiaque
de trisggnie 21 a été découvert : I’insertion linéaire des valves auriculo-ventriculaire sans
défaut.

Il est prévu que ces 400 cceurs soient détruits & I’issue du travail et de I’acceptation
définitive de la publication, donc tres prochainement. La direction de I’établissement devra
s’en assurer.

> La conservation des cerveaux feetaux est liée a un défaut d’organisation qui a conduit a un
retard manifeste de rédaction des comptes-rendus

Selon la direction, « concernant les 339 cerveaux, le service avait prévu de procéder a
I’achévement des examens a faire qui dépendent la aussi de la participation d’experts
extérieurs dans le cadre de la préparation du transfert a I’Hopital Trousseau, de telle sorte que
cet ensemble n’a pas a étre transféré. .... [la directrice a demandé] a I’équipe médicale de
surseoir a cette activité de méme que I’acces aux deux listes de feetus a été suspendu, de telle
sorte que tant que le rapport de la mission conjointe n’aurait pas été rendu, rien ne soit
modifié dans I’état de I’existant. L’équipe médicale est préte a s’engager a réaliser les
examens restants correspondant a des feetus chez lesquels aucun diagnostic causal n’a été
porté et pour lesquels persiste un doute sur I’existence d’une anomalie cérébrale. L’équipe
medicale pourra ensuite procéder a I’élimination de ces pieces anatomiques des que
I’autorisation lui aura été donnée et sur une durée compatible avec le reste des activités du
service, a savoir plusieurs semaines.2’»

Apres examen détaillé des deux listes fournies par I’établissement, la mission ne
partage pas totalement cette analyse. En effet, vu le retard accumulé dans la réalisation de ces
examens qui devaient pour la majorité étre réalises a I’hépital La Pité-Salpétriére (cf. rapport
de site correspondant), elle considére qu’il s’agit d’un défaut manifeste d’organisation de
I’activité et également d’un défaut de suivi des prestations envoyées sur un autre site
hospitalier.

% Elle a également des vacations en foetopathologie & I'hdpital Robert ot elle pratique I'expertise de coeurs
feetaux .

% Ces deux études de 52 puis 213 cas, publiées, et I'étude finale en cours associant 431 cas des deux centres ot
elle exerce : hépital La Timone, a Marseille et Saint Antoine a Paris ont abouti a la description d'une nouvelle
entité anatomique, jamais décrite auparavant : I'insertion linéaire des valves auriculo-ventriculaires sans défect.
Ces études anatomiques ont induit un protocole échographique présenté a Vancouver au 15th World Congress on
Ultrasound in Obstetrics and Gynecology en Septembre 2005 qui a obtenu « l'award » de la meilleure
communication orale. Cette étude, en cours de publication, porte sur 40 940 grossesses et démontre la faisabilité
et la valeur diagnostique de la recherche de I'ILVAV. Ces études anatomiques et I'étude échographique qui en
découle sont susceptibles a terme d’améliorer le diagnostic prénatal de la trisomie 21 tout en permettant de
limiter le nombre d'amniocenteses chez les femmes a bas risque.

%" Phrase mise en italique par la mission.
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Sur les 321 cerveaux mentionnés sur les listes de novembre 2005, seuls 18 ont fait
I’objet d’une analyse histologique avec compte rendu (il s’agit essentiellement des plus
récents datant d’octobre et novembre 2005). Plus de 300 cerveaux sont antérieurs a septembre
2005 et les plus anciens datent de 2001. Six cerveaux sont mentionnés « lysés » (deux en
2002 — un en 2003 et trois en 2005).

De plus la liste remise en novembre 2005 a la mission fait état de conservation d’yeux
a deux occasions, sans qu’aucune explication n’ait été fournie.

Tableau 7 — Ancienneté des cerveaux de foetus conservés a Saint Antoine
et en attente d’examen histologique

2001 2002 2003 2004 2005
Nombre d’encéphales en attente 31 42* 76* 79 75*
Comptes-rendus faits 2 1 15

Source : données retraitées par la mission a partir de la liste des 321 cerveaux feetaux remise en
novembre 2005 par le service d’histologie — embryologie et cytogénétique — hépital Saint Antoine

A partir de ces constats, la mission préconise une réflexion sur les indications au
niveau national qui pourraient conduire a un préléevement de cerveau au vu de I’apport
potentiel de cet examen. Cette réflexion devra prendre en considération d’une part, les
moyens humains disponibles pour réaliser cet examen avec un rendu des résultats compatible
avec I’intérét medical pour le meilleur suivi d’une grossesse ultérieure, mais aussi la forte
implication symbolique du cerveau pour les familles qui justifie que tout prélévement
consenti doit faire I’objet d’un examen rapide et de résultats rendus aux familles.

Ce point fait I’objet de recommandations générales dans le rapport de synthese de la
mission.

2.3. Le passage en chambre mortuaire

2.3.1. Si I’organisation de la chambre mortuaire est récente, les locaux restent toujours a
mettre aux normes

L’activité de la chambre mortuaire est importante (entre 900 et 1000 déces annuels),
avec depuis la fermeture de la chambre mortuaire de I’hépital Rothschild en 1998, la
réception des corps venant de cet établissement de santé (environ 60 a 80 par an).

La nouvelle organisation de la chambre mortuaire date du 1* septembre 2001. Elle fait
suite d’une part au passage de I’ IGAS en juillet 2001? et d’autre part au départ a la retraite
de I’agent en charge de la chambre mortuaire présent depuis plusieurs dizaines d’années.
L’hopital a élargi les missions de la cadre responsable du service d’anatomopathologie pour y
intégrer I’encadrement de la chambre mortuaire. Cette mission lui avait été imposee, par la
direction et était prévue pour une période transitoire, cependant la cadre de santé qui s’y est
investie souhaite actuellement continuer a I’assumer.

En 2001, la priorité définie consistait & mettre en place une véritable structuration du
service, avec I’élaboration de procédures et de protocoles pour un fonctionnement conforme.

% Rapport IGAENR n°02-020-IGAS n°2002-009 « Conservation des éléments du corps humain en milieu
hospitalier » - mars 2002.
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Un effort devait étre fait pour accueillir les familles ; cependant I’ameélioration de I’accueil est
pour partie liée a la configuration des locaux et ceux-ci sont toujours aussi peu adaptes.

La mission estime que des travaux de mise aux normes, actuellement non programmés,
s’averent nécessaires aussi bien pour améliorer I’accueil des familles que pour permettre aux
agents d’exercer leurs activités dans de meilleures conditions.

Actuellement la chambre mortuaire fonctionne avec des personnels soignants (aide-
soignant, agent hospitalier) et des agents mortuaires (un ouvrier professionnel en poste depuis
1998 et un nouvel agent d’amphithéatre arrivé en 2003), dont il est primordial de poursuite la
professionnalisation par formation continue (cf. annexe 10). A cet effet, une fiche de poste
précise les missions a réaliser et les compétences requises.

Le reglement intérieur a été revu en 2002 pour tenir compte en particulier de
I’évolution des activités d’anatomopathologie. Depuis la fermeture du service d’anatomie
pathologie de I’hdpital Rothschild, la responsabilité releve de I’hépital Saint-Antoine pour
toutes les autopsies.

La liste des opérateurs funéraires est tenue a disposition des familles. Une brochure
d’information [« information des proches aprés un déces a I’hépital »] est a leur dispositif
pour les aider dans les formalités

Actuellement, I’établissement hospitalier n’établit pas de statistiques annuelles
concernant les opérateurs funéraires choisis par les familles®.

Un rappel des principes déontologiques a été fait en 2000 en direction des personnels
pour rappeler I’interdiction d’accepter tout remerciement en nature, suite a un probléme dans
un établissement de santé de I’AP-HP. En 2003, la responsable de la chambre mortuaire a
rappelé ces principes aux familles ; ils sont affichés dans la chambre mortuaire.

Pour tous les sites de I’assistance Publique de Paris, aucun tarif applicable au dela de
trois jours de maintien du corps dans la chambre mortuaire n’a été voté par le conseil
d’administration ; le principe posé est la gratuité pour les familles quelle ce soit la durée.

2.3.2. Des procédures définissent les circuits de prise en charge des corps des feetus

Depuis trois ans, I’élaboration de protocoles et de procédures a permis de
professionnaliser les activités de la chambre mortuaire et cela sur les différentes étapes de
prise en charge des corps, avec des fiches pratiques concernant notamment :

- les recommandations pratiques lors du deces ;

- les liaisons entre les services cliniques et la chambre mortuaire® (a remplir par I’équipe
soignante et qui doit accompagner le corps) ;

- le controle de I’identification des corps (avec Vérification des concordances entre le
brassard et le bulletin d’identification a I’arrivée du corps en chambre mortuaire, apres
transcription sur le registre, au départ du corps avec ou sans mise en biéere) ;

| a circulaire DH/M3/97-520 du 23 juillet 1997 relative & I’étendue et aux limites des missions dévolues aux
agents d’amphithéatre incitait les directeurs des établissements publics de santé a s’assurer par tout moyen de la
diversité des opérateurs funéraires sollicités par les familles.

% Qui donne des information notamment pour savoir si les proches ont été prévenus, s’ils étaient présents dans le
service, s’ils ont manifesté des souhaits particuliers.
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- laprise en charge de la personne décédée des son arrivée dans la chambre froide ;

- la préparation du corps avec la réalisation d’un sachet regroupant les consignes, les
documents et le linge nécessaire aux personnels des services (appelé « kit déces ») ;

- le retrait des stimulateurs cardiaques ;

- laprise en charge d’une demande d’autopsie ;

- Pattestation a faire signer par les familles a la remise de la liste des opérateurs funéraires ;

Une fiche récapitule les différentes taches a accomplir lors d’une journée de travail en
chambre mortuaire (cf. annexe 11).

2.3.3. Malgre les progres accomplis depuis 2001, le dispositif de suivi du devenir des corps
des feetus n’est pas encore totalement performant

Pendant des années (en particulier entre 1990 et 1999), les agents de la chambre
mortuaire ont fonctionné avec une multitude de fiches pour assurer le suivi des corps des
feetus. Il s’agissait de fiches mensuelles & en-téte de I’ancien chef de service d’histologie -
embryologie qui mentionnaient les noms et les dates de départ des corps du service assurant
les autopsies feetales et d’arrivée a la chambre mortuaire avec la mention manuscrite et datée
du départ des feetus envoyes pour crémation a I’ancien amphithéatre des hopitaux (ADH) de
la rue du Fer & Moulin. La consultation des fiches montre qu’environ 6 a 10 feetus étaient
envoyés & la chambre mortuaire par mois ;** les listes précisaient le refus des parents
d’organiser les obseques.

A partir des annees 1999-2000, le registre de suivi des corps des feetus mis en place
mentionnait le numéro de dossier de la mere, le nom, la date de naissance, le terme du fecetus,
la provenance (plus d’une quinzaine d’établissements de santé adressent les feetus pour
autopsie a Saint Antoine — cf. supra). Une colonne est intitulée « bon d’abandon » - en
référence avec la signature du formulaire qui laissait a I’hopital la charge d’organiser les
obséques. A partir des registres examinés par la mission, il n’existe aucune possibilité de
connaitre la realité du traitement de ces corps et notamment la date de crémation.

A cette époque, les dispositifs de recueil d’information étaient parcellaires et, jusqu’en
1997, aucune procédure formalisee n’était prévue pour I’élimination des fcetus sans état civil ;
ce qui explique pour partie que personne ne se soit apercu de la constitution de collections
dans le service d’histologie embryologie. Avec les bulletins d’abandon de corps, les
professionnels se sont sentis autorisés a garder des feetus sans état civil pour des analyses
ultérieures eventuelles.

Depuis 2001 et surtout 2002, le registre de destination des corps (modele D.47 de
I” AP-HP) est mis en place pour tous les déces, mais toutes les rubriques ne sont pas remplies
et le lien avec le bureau hospitalier chargé de I’état civil n’est pas encore systématisé pour
assurer une suivi complet du devenir des corps. ¥

%! La mission a consulté les fiches de I’année 1992.
% |La mission a consulté de facon aléatoire le registre 2004 et a constaté que pour certains corps notamment
mentionnés comme mort-nés, la destination du corps n’est pas précisée.
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Tableau 8 — Activité de la chambre mortuaire de Saint Antoine de 2001 a 2005

2001 (4 mois) 2002 2003 2004
nombre de feetus accueillis en chambre | 223 214 194 220
mortuaire
dont feetus dont les obséques ont été|16 49 31 24
prises en charge par I’hopital
Total des déces 297 (en année|938 861 853
pleine : 890)

Source : informations transmises par la chambre mortuaire — hopital Saint Antoine

Comme précisé ci-dessus, c’est a partir de 2001, qu’un enregistrement fiable des
données a été mis en place a la chambre mortuaire.

Alors que I’activité de 2001 ne concerne que les quatre derniers mois de I’année, il est
aussi €levé que celui d’une année pleine. Ce chiffre s’explique, d’apres la responsable actuelle
de la chambre mortuaire, par le transfert a la chambre mortuaire de 139 corps qui étaient en
foetopathologie, juste avant la visite de I’ IGAS de 2001 (cf. supra).

2.4. Les pratiques du bureau en charge de I’état civil

Le service en charge de I’enregistrement des naissances et des déces de I’hépital
dispose de procédures regroupé dans un classeur, ou sont également joints un exemplaire des
principaux formulaires utilisés (cf. annexe 12).

Un agent de I’état civil naissance, dont le bureau est localisé dans les locaux de
consultation de la maternité se déplace chaque jour a la salle de naissance pour consulter le
registre des accouchements et enregistrer les naissances.

A partir de la tenue du registre de naissances et du registre des decés (ou sont
enregistrés les mort-nés sur les bulletins d’enfant sans vie) et de destination des corps
I’établissement dispose de statistiques mensuelles et de récapitulatifs annuels.

A la demande des parents, les feetus de terme inférieur a 22 semaines peuvent étre
inscrits sur le registre des embryons tenu par la marie du 12°™ arrondissement de Paris, a
partir d’un bulletin d’embryon rempli par le bureau d’état civil de I’hopital..

Tableau 9 — Statistiques annuelles de naissances a Saint Antoine avec les mort-nés

2002 2003 2004 30 /09/ 2005
nombre de naissance vivantes 1262 1414 2290 1565
- dont gémellaires * 26 34 36 32
mort-nés <14 a 22 SA ** 49 50 60 40
mort-nés >22 SA *** 45 43 47 28
Total des mort-nés 94 93 107 68

Source : bureau hospitalier en charge de I’état civil de I’hépital Saint Antoine

* chiffres & multiplier par 2 pour avoir le nombre d’enfants

** pulletin d’enfant sans vie (embryon)
*** hulletin d’enfant sans vie (mort-né)
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2.5. Les feetus présents lors de la visite de la mission (octobre 2005)

Ce point qui a longuement été évoqué précédemment dans I’analyse des pratiques de
foetopathologie fait I’objet d’un recensement qui a été remis a la mission.

2.6. Les eléments relatifs a la gestion des événements d’aolt 2005

La situation a été gérée en direct par la direction de I’h6pital Saint Antoine avec
I’appui des personnels de la direction des usagers et de la veille (DUVIR) présents au mois
d’ao(it 2005, selon les instructions données par la directrice générale de I’ AP-HP.*

Entre ao(t et octobre 2005, quarante trois familles ont contacté I’établissement pour
obtenir des informations. Puis apres le passage de la mission, d’octobre 2005 a février 2006,
quatre familles ont également demandé des informations. La demande quasi exclusive de ces
personnes (trés souvent les méres) était de savoir, vu la médiatisation des événements de Saint
Vincent de Paul, si le corps de leur bébé était toujours présent a I’hopital et si ce n’était pas le
cas, ou il se trouvait actuellement.

Plusieurs facteurs ont rendu les recherches difficiles : I’ancienneté des situations (pour
les années 1965 et 1976 en particulier), les changements de noms des méres (remariage), le
déchiffrage d’écriture sur les registres, I’imprécision des dates d’accouchement ou des termes
de la grossesse, et le changement de lieu et de procédures d’inhumation ou de crémation en
fonction des années.

Le dispositif d’écoute téléphonique mis en place a pu apporter une aide aux familles et
dans la majorité des cas, une réponse téléphonique, aprés recherche par I’intermédiaire
essentiellement des professionnels de I’unité de foetopathologie et de la chambre mortuaire, a
pu leur étre apportée.

Lorsque les familles avaient envoyé un courrier a la direction de I’établissement, elles
ont toutes recu une réponse écrite personnalisée. Dans les situations individuelles complexes,
le psychiatre de I’unité de foetopathologie a aidé a sa rédaction, tout comme son soutien a été
proposeé aux familles par entretien téléphonique ou consultation, si celles-ci le souhaitaient.

A la demande de la mission, ce suivi individuel des familles a fait I’objet d’une
analyse des démarches effectuées par les personnels de la DURVI et d’une synthése qui figure
en annexe 13.

Suite a I’ensemble des recherches menées par I’établissement a la demande de la
cinquantaine de familles ayant contacté I’hopital, deux feetus étaient encore présents a
I’hdpital. Les deux femmes ayant appelé I’établissement ont eté recues. Il s’agit de :

- une femme ayant accouché en 1997 d’un feetus porteur de malformations faciales rares a
été recue conjointement par le directeur adjoint et le médecin foetofoetologiste. Elle a
souhaité récupérer le feetus qui avait été conserve. Apres une semaine de réflexion, celle-
ci a demandé a I’hdpital d’organiser la crémation ;

* Note du 4 ao(t 32003 précédée la veille d’une note adressée & tous les directeurs d’hdpitaux de I” AP-HP par
le cabinet de la directrice générale « demandant de mettre en place un dispositif permettant d’informer les
familles dans un délai qui ne devrait pas dépasser 48 heures et selon une procédure permettant une tracabilité
tant des appels que des réponses apportées ».

Pratiques hospitaliéres concernant les feetus mort-nés et les nouveau-nés décédés
- Hopital Saint-Antoine -
Assistance publique - Hépitaux de Paris
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- une mére ayant accouché en decembre 2004, d’un feetus mort-né dont I’autopsie avait eté
réalisée avec le consentement de la mére. Le feetus ensuite aurait da partir a la crémation
c’est le cas habituellement tous les 3 mois) ; du fait d’une probleme logistique, il n’a pas
été mis dans les containers correspondants. En accord avec la famille, son départ vers le
crématorium a été organisé en octobre 2005.

La mission considere que dans le contexte médiatique delicat de gestion massive d’appels,
la direction a géré ces événements avec efficacité et humanité.

Pratiques hospitaliéres concernant les feetus mort-nés et les nouveau-nés décédés
- Hopital Saint-Antoine -
Assistance publique - Hépitaux de Paris
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Troisiéme partie- Synthése et recommandations

Les recommandations formulées par la mission concerne le site actuel de I’hépital
Saint Antoine au vu des pratiques constatées et au fonctionnement.

Mais elles prennent aussi en compte le transfert de I’unité de foetopathologie sur le
site de Trousseau, qui va devenir I’hdpital de référence du GHU Est pour la prise en charge
meére enfant d’ici 2007. Ce transfert de la foetopathologie doit donc s’analyser en prenant en
compte I’augmentation potentielle des autopsies fcetales sur ce site avec I’implantation d’une
maternité de niveau Il de référence et de grande capacité pour I’est parisien.

3.1. Concernant I’hdpital Saint Antoine

3.1.1. Mieux formaliser [I’articulation entre le service de maternité et I'unité de
foetopathologie

Le transfert de cette unité a Trousseau va nécessiter que des procédures claires soient
mises en place d’une part avec la chambre mortuaire pour les transferts de corps et d’autre
part avec la foetopathologie pour la réalisation des examens et le rendu des résultats (cf. infra)

3.1.2. Poursuivre I’organisation du suivi des corps des feetus

Il existe plusieurs systemes de recueil des données, selon le service et selon I’age des
feetus ; ces dispositifs se sont mis en place progressivement, mais ils sont disparates, et de fait,
conduisent a une connaissance incompléte du devenir des corps ; méme si par recoupements
successifs et recherches ponctuelles les informations peuvent étre retrouvees.

Cette recommandation reprise dans le rapport de synthése nécessite que le niveau
ministériel s’en saisisse, pour I’élaboration d’un dispositif national avec des items communs.
Cela ne doit pas empécher I’établissement dans I’immédiat de prévoir la mise en place d’un
dispositif de validation interne des données entre les différents services, par €laboration de
contrbles de cohérence.

3.1.3. Mettre aux normes les locaux de la chambre mortuaire dans les plus brefs delais

L accueil des familles et les conditions de travail des agents de la chambre mortuaire en
seront grandement améliorés. Ces mises aux normes sont nécessaires pour soutenir la
dynamique deja engagée : mobilisation de I’encadrement, nécessité du remplacement rapide
de I’infirmier, formation continue des personnels et poursuite de I’élaboration des procédures.

Pratiques hospitaliéres concernant les feetus mort-nés et les nouveau-nés décédés
- Hopital Saint-Antoine -
Assistance publique - Hépitaux de Paris



28

3.2. Concernant I’hdpital Trousseau

3.2.1. Clarifier les responsabilités des différents professionnels et articuler les procédures
pour que I’autopsie feetale soit globale

La réorganisation de foetopathologie & I’hépital Trousseau, induit une nécessaire
coordination avec la neuropathologie feetale et cela d’autant plus que le choix retenu par
I’établissement semble étre de rattacher ces deux activités a deux services différents, avec
deux unités fonctionnelles distinctes relevant de chefs de services différents. La mise en place
des pbles d’activités medicales devrait étre 1’occasion de préciser clairement les
responsabilités, d’en définir les articulations fonctionnelles et de codifier les procédures.

La mission estime que c’est d’autant plus nécessaire que la personnalité des médecins
en charge de ces activités ainsi que la diversité de leurs méthodes de travail ne conduiront pas
spontanément a un travail collégial.

La mission recommande a ce que le médecin foetopathologiste en activité a Saint
Antoine jusqu’en janvier 2005 et depuis transféré a I’hopital Trousseau n’assure pas un role
de responsable de cette activité, compte tenu des pratiques constatées et de sa difficulté
manifeste a travailler en équipe dans la sérénité. De plus, il conviendrait pour éviter un
renouvellement de fonctionnement autonome que soit clairement organisé son positionnement
dans I’unité et que des protocoles soient élaborés.

Le nouveau cadre législatif complété par les décrets d’application sur les déclarations
de conservation devraient permettre aux directions hospitalieres de mieux structurer les
activités en ce domaine.

3.2.2. Poursuivre la réflexion sur les pratiques professionnelles pour répondre aux besoins
des familles dans des délais raisonnables

Dans I’attente de I’élaboration de regles de bonnes pratiques de foetopathologie par la Haute

autorité de santé, la mission souhaite attirer I’attention sur la nécessité de mettre en

place rapidement :

- un dispositif de relance systématique des comptes-rendus des autopsies pour éviter les
délais excessifs ;

- une réflexion pluridisciplinaire sur I’indication médicale des prélévements de cerveaux
feetaux, en tenant mieux compte des €léments cliniques et des moyens humains
disponibles afin de réaliser ces examens dans des délais raisonnables.

La mission a d’ailleurs recommande, dans le rapport de synthese, que la Haute
Autorité de Santé déja saisie par le ministre de la santé sur I’élaboration d’un guide de bonnes
pratiques en foetopathologie, se prononce sur ces points.

Docteur Michel VERNEREY Docteur Patricia VIENNE
Membres de I’inspection générale des affaires sociales

Pratiques hospitaliéres concernant les feetus mort-nés et les nouveau-nés décédés
- Hopital Saint-Antoine -
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Observations en retour de I’Inspection générale des affaires sociales

La mission prend acte des compléments apportés par la direction générale de
I’ Assistance Publique - Hopitaux de Paris, dans son courrier du 20 juillet 2006.
Ce document, qui fait I’objet d’une annexe distincte, n’appelle pas
d’observations particuliéres de la mission.
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REPUBLIQUE FRANGAISE

L Ministre de o Fanté et des L Miniitre de £ Education ralicnals,
%ﬂ'&/aﬂ'{gy ae gmﬁe&}mgmw&f das/zg’m‘g.w- el de ta
Fecherche

Faris, te 2 AOUT 2005

Cab/XB/CG Me D 05 - 9187

Le Ministre de I’Education Nationale, de
I’Enseignement Supérieur et de la Recherche
Le Ministre de la Santé et des Solidarités

a

Monsieur le Chef de I’inspection générale de
I’administration de 1’éducation nationale et de

la recherche
Madame la Chef de I’inspection générale des
affaires sociales

Objet : Mission d’inspection de chambres mortuaires d’établissements hospitaliers ayant des activités
de maternité et néonatalogie.

Le Ministre de la Santé et des Solidarités a demandé a I'lGAS de conduire trés rapidement une
mission d’inspection sur le site de I’hopital St Vincent de Paul a I’ Assistance Publique — Hopitaux de
Paris aprés la découverte, a I’occasion de la réorganisation de la chambre mortuaire du site, de
nombreux feetus, corps d’enfants nés sans vie et corps d’enfants ayant vécu quelques temps avant de
décéder, conservés dans les chambres froides.

Nous vous demandons de procéder a une inspection de méme nature sur les autres sites

hospitaliers de I’APHP, des Hospices Civils de Lyon et de I'Assistance Publique — Hopitaux de
Marseille comportant des chambres mortuaires en lien avec des activités de maternité et de

néonatalogie.
Vous analyserez précisément les modalités de conservation des ¢léments du corps humain sur
ces sites, les manquements éventuels aux dispositions réglementaires et I’évolution des pratiques de

prise en charge en chambre mortuaire et en anatomo-pathologie des feetus ou du corps des jeunes
enfants. Vous proposerez également les mesures permettant de remédier aux dysfonctionnements

constatés.

Vous élaborerez trés rapidement une méthodologie qui permettra aux ARH et aux DDASS de
décliner I’enquéte au sein de chaque région. Vous nous transmettrez une premiére note d’étape courant
octobre. Votre rapport définitif nous sera adressé dans les plus brefs délais.

Vous veillerez a nous tenir informés réguliérement de I’état d’avancement de votre mission.

_7/,

é,_.-—i:‘_“
Xavier BERTRAND

74 avenwe Dugucine 75350 FParis 07 FP — TFel - 07 40 56 60 00
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Liste des personnes rencontrées ou contactées

AU niveau national

Ministére de la santé et des solidarités

Cabinet :
Mme Blandine LEGOUT conseillére technique
M. Christophe DUVAUX conseiller technique
M. Gérard BREARD conseiller technique
M. Erik RANCE conseiller technique

Direction générale de la santé
M. Luc PARAIRE sous directeur — sous direction de la coordination des services et des
affaires juridiques
Mme Isabelle ERNY - bureau éthique et droit (SD4A)
Mme Genevieve LIFFRAN - bureau des produits de santé d’origine humaine (SD3C)
Mme Laurence CATE - bureau de la qualité des pratiques (SD2B)
Docteur Jean-Marc ANGELE - bureau de la qualité des pratiques (SD2B)

Direction de I’hospitalisation et de I’offre de soins
M. Frédéric REMAY conseiller technique du directeur
Professeur Guy NICOLAS conseiller medical du directeur
Mme Cécile GUYADER adjointe a la sous directrice — sous direction de la qualité et du
fonctionnement interne des établissements de santé
Mme Annick VAN HERZELE chef du bureau des usagers et du fonctionnement général des
établissements(E1)
Mme Michelle BROSSEAU adjointe au chef du bureau de I’ingénierie et des techniques
hospitaliéres (E4)
Mme Linda CHERTIOUA bureau des profession paramédicales, statuts et personnels
hospitaliers (P2)

Ministére délégué a I’enseignement supérieur et a la recherche

Cabinet
Professeur Philippe THIBAULT conseiller technique

Direction de la recherche
M. Dominique AUNIS directeur scientifique du département biologie, médecine, santé -
mission scientifique, technique et pédagogique
Mme Martine BUNGENER économiste, directeur de recherche au CNRS, directeur du
CERMES
Mme Nelly MATHIEU chef du bureau des structures de recherche et de la réglementation
DR-C1
Mme Evelyne TESTAS bureau DR-C1

Direction de I’enseignement supérieur
M. Charles JOBERT chef de bureau des formations de santé — DES/A12
Mme Dominique DELOCHE adjointe au chef de bureau des formations de santé — DES/A12
M. Claude FEUERSTEIN chargé de missions scientifiques et pédagogiques - DES



Comité consultatif national d’éthique (CCNE)
Professeur Didier SICARD président
Mme Marie Hélene MOUNEYRAT secrétaire générale

Association « La petite Emilie »
Madame Caroline LEMOINE présidente

Universités de médecine :

Professeur Dominique BLADIER - doyen de I’UFR de médecine de Bobigny
Professeur Christiane BEBEAR - doyen de I’lUFR de médecine de Bordeaux
Professeur Jean Paul FRANCKE - doyen de I’UFR de médecine de Lille

Professeur Roger GIL - doyen de I’UFR de médecine de Poitiers

Professeur Bertrand LUDES - doyen de I’UFR de médecine de Strasbourg
Professeur Patrick NETTER - doyen de I’UFR de médecine de Nancy

Professeur Christian THUILLEZ - doyen de I’UFR de médecine de Rouen
Professeur Jacques TOUCHON - doyen de I’'UFR de médecine de Montpellier Nimes
Professeur Serge UZAN - doyen de I’UFR de médecine Paris VI

Mme GIRARDIN - responsable administrative de I’UFR de médecine Paris VI
Professeur Benoit SCHLEMMER - doyen de I’'UFR de médecine Paris VI

Mme Maryse TAILLEFER - responsable administrative UFR de médecine Paris VII

Institut national de la santé et de la recherche médicale (INSERM)

Mme Catherine POSTEL VINAY directrice du département animation et partenariats
scientifiques

M. Eric POSTAIRE, directeur du département recherches cliniques et thérapeutiques

M. Jean Christophe HEBERT adjoint au directeur du département des affaires juridiques
Professeur Jean Claude AMEISEN président du comité d’éthique et de recherche médicale et
en santé

Sociéte francaise de foetopathologie (SFFOET)

Docteur Marie GONZALES secrétaire de la SFFOET et MCU-PH dans le service
d’embryologie pathologique et cytogénétique de I’hdpital Saint Antoine en charge de la
foetopathologie

Professeur Annie LAQUERRIERE vice présidente de la SFFOET et PU-PH en
anatomopathologie au CHRU de Rouen en charge de la foetopathologie

Professeur Férechte RAZAVI président de la SFFOET et MCU-PH responsable de I’unité de
foetopathologie de I’ hopital Necker Enfants Malades

Assistance Publique Hopitaux de Paris

M. Jean Rémy BITAUD pbéle AVEC

M. Jean Marc BOULANGER secrétaire général

M. Pierre CHEVALLIER direction des affaires juridiques

M. Marc DUPONT direction des affaires juridiques

Mme Hélene de FAVERGUES pble AVEC

M. Alain GRENON responsable du pole « audit veille évaluation contréle » (AVEC)
Professeur NAVARRO directeur de la politique médicale

Mme Christiane MARTINET p6le AVEC

M. Jean Marc MORIN directeur des affaires juridiques



Mme Marie France PEDOUSSANT p6le AVEC
Mme Magali RICHARD PIAUGER direction des affaires juridiques

Hopital Saint Antoine
Mme Chantal de SINGLY directrice
M. Jean Baptiste HAGENMULLER directeur adjoint
Professeur PETIT chef de service de bactériologie et président du comité médical consultatif
(CCM)
Mme MOTHET directrice de Iécole de santé femmes
Mme Martine GIRARDON secrétaire génerale de la faculté de médecine (Paris VI)
Mme Dominique EVEN directrice adjointe — direction des usagers
Mme Frangoise SAGET adjointe des cadres hospitaliers — direction des usagers et veille
(DUVIR)
Mme Dominique ABEILLE cadre supérieur infirmier chargée de la qualité et de la gestion
des risques (DUVIR)
Dr Michel DIEDISHEIM psychiatre de foetopathologie
Professeur Bruno CARBONNE PU-PH service du Professeur MILLIEZ responsable du
centre multidisciplinaire de diagnostic prénatal
Mme Catherine BARDIN cadre supérieur sage femme responsable de la maternité
Mme Michele DUGRAIS cadre sage femme responsable de la salle de travail
Docteur Pascale CERVERA MCU-PH en anatomopathologie
Mme Jocelyne NERIS cadre supérieur de laboratoire en anatomopathologie et responsable de
la chambre mortuaire
M. Alain JOSSE ouvrier professionnel agent de la chambre mortuaire
M. Laurent GAVAUD aide soignant agent de la chambre mortuaire
M. Laurent CONNUEL agent de la chambre mortuaire
Mme Josette MAHOBAH agent de I’état civil — direction des affaires financieres et
hospitalieres
Professeur Jean Francois FLEJOU PU-PH chef de service d’anatomopathologie
Professeur Jean Pierre SIFFROI PU-PH chef de service d’embryologie pathologique et
cytogénetique
Professeur Jean Louis TAILLEMITE PU-PH service d’embryologie pathologique et
cytogénetique
Mme Nicole CARRE cadre médico-technique en embryologie et cytogénétique
M. Philippe NADEAU cadre supérieur medico-technique d’embryologie pathologique et
cytogénétique
Mme Hélene FERRAND technicienne de laboratoire en foetopathologie
Mme Corinne HESSE secrétaire médicale en foetopathologie
Docteur Romulus GRIGORESCU unité de foetopathologie service d’histologie embryologie
et cytogénétique
Docteur Marie GONZALES unité de foetopathologie service d’histologie embryologie et
cytogénétique
Mme Josette MAHOBAH agent de I’état civil direction des affaires financiéres et
hospitalieres
M. Serge BISSAY agent de I’état civil direction des affaires financiéres et hospitaliéres
M. Stéphane FERRIER agent des admissions et des frais de séjour direction des affaires
financiéres et hospitaliéres
Mme Béatrice BELAOUI agent de [I’état civil direction des affaires financiéres et
hospitaliéres
M. Alain CANCES agent de I’état civil direction des affaires financieres et hospitaliéres



ANNEXE 3 : BILAN DES ACTIVITES DU DIAGNOSTIC
PRENATAL 1989-2004 — (EXTRAIT DU BILAN CPDP 2004
SERVICE DU PR. MILLIEZ - HOPITAL SAINT ANTOINE)




i

noe

SANVIHAVYO 30 SFTNTS

O¥3ILN NI IIWLDL LAION

V1S SIAV STUdV ITHA O

£8

ve

8S

St

INIOLNV IS V S3LIvd DN

S3atdiL3od

€l

49

2

1

[ 24

0O¥3LN NI NOISN4SNYHL

13

vi

St

9t

0z

[£4

24

9t

L

S3LSVIH0HdOY L

vi

2

[4:]

6L

19

89

LS

1S

oy

§383LNID0AHOT

SNOISNdNI SOINWY

JORLVNOVAT NOILINOd

£69

323

0L

vrL

vi9

ov9

ey

15¢

114

6.5

SASIUINIOOINWY

0002 6661 8661 166} 9661 G661 Y661 £661 7661 1661 0661 6861
y00Z // 6861
INIOLNV LNIVS V SINLO3443 SILOV.d JYFWON ° JLIAILOV.7 3A ISTHINAS



ANNEXE 4 : DOSSIER DE VISITE MEDICALE PRECEDENT
L’ INTERRUPTION MEDICALE DE GROSSESSE ET EXEMPLES
DE FORMULAIRE D’INFORMATION ET DE CONSENTEMENT




- DESIRS DE LA PATIENTE :

VISITE PREIMG : LE : oo

THERAPEUTIQUES -

DELAIS D’IMG :

ANALGESIE FETALE

FOETICIDE

DEMARCHES ADMINISTRATIVES

ANALGESIE DU TRAVAIL

AG DE FINDE TRAVAIL

PRESENTATION DU FOETUS

CSFOETOPATHOLOGIE ~ PREIMG [ &

"POSTIMG [ |
AUTOPSIE
OBSEQUES
DECLARATION ETAT CIVIL
ENTRETIEN PSYCHOLOGUE
REMARQUES :

577



CERTIFICATS :

- ~ | ‘ OUI - NON
Pr MOILLIEZ : - | SIGNES : -} ' :

Pr CARBONNE - . SIGNES :

]
 Dri... e SIGNES: [: - : |
I
-
]

. INSCRIPTION AUX ADMISSIONS :

" INSCRIPTION EN SALLE DE TRAVAIL :

INSCRIPTION AUBLOC -

" CONSULTATION ANESTHESIE: DATE: ...

| EXAMENS COMPLEMENTAIRES .
GROUPE RH [:! rar 1 wrsprag 1 TP.TCA E:E

. PRESCRIPTION DE SEDATIF : P RESCRIPTION.

| A ADMINISTRER :

SIGNATURE DU MEDECINPRESCRIPTEUR

ETERE
REBR
7



PRESCRIPTION DE MYFEGINE :

LE JOUR DE I’ HOSPITALISATION :

PRESCRIPTION DEMYFEGYNE

RU 486 e Cps

VOIE : ORALE

SIGNATURE j)U MEDECINPRESCRIPTEUR

 PERFUSERLA PATIENTE : 500 CCRINGER L. cateroNverT: |__ |

DEUXIEME DETERMINATION GROUPEREAFAIRE:  OUI | |

- PRESCRIPTION DE CYTOTEC

our NON

UTERUS CICATRICIEL : | I

v”qéﬁ)e‘TRI:I\/[ESTRE: T

REMAROQUES .

PRESCRIPTION :

CYTOTEC : oo oveoee o .CPS
TOUTESLES...........ee......... HEURES -

A ADMINISTRER LE :

DATE oo BEURE ©oo .

" SIGNATURE DU MEDECIN PRESCRIPTEUR

~ REMPLIR DOSSTER VERT D’ACCOUCHEMENT

¥ ouor
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INFORMATION

BIOPSIE
DE TROPHOBLASTE

Edition mai 2002

MADAME oo DAtk

Votre médecin vous a proposé la réalisation d’une biopsie de trophoblaste. Ce document a pour but de ren-
forcer les informations qui vous ont été apportées oralement par le médecin afin de vous expliquer les principes,
les avantages et les inconvénients potentiels de cet acte dans votre cas. '

QUEST-CE QU'UNE BIOPSIE DE TROPHOBLASTE ?

Il Sagit du prélevement d’'un trés petit fragment du tissu qui entoure la poche amniotique et le feetus : le
trophoblaste (voir schéma). Ce tissu va devenir le placenta au cours du premier trimestre de la grossesse.
Lexamen est habituellement effectué entre 11 et 13 semaines d’aménorrhée (2 mois - 2 mois et demi). Dans
certains cas particuliers, il peut étre effectué i d’autres termes.

Cet examen peut étre réalisé pour I'étude des chromosomes de I'enfant (caryotype), pour la recherche d’un
géne, ou encore d’une anomalie biologique.

Cet examen vous a été proposé pour un motif qui vous a été exposé par votre médecin. Vous étes libre de
laccepter ou de le refuser.

IMPERATIES REGLEMENTAIRES PREALABLES

La réalisation de cet examen est régie par des dispositions légales (article L 2131.1 du Code de la Santé
Publique) qui préconisent qu'une information vous soit apportée sur :

— la pathologie pour laquelle I'examen est réalisé ;

— les explorations envisagées pour détecter celle-ci ;

— les contraintes et conséquences des actes effectués.

Apres avoir posé toutes les questions que vous souhaitez, il vous sera demandé de signer une fiche de consen-
tement (imposée par la Loi) qui sera indispensable ‘pour pouvoir transmettre les prélevements au laboratoire.

COMMENT SE DEROULE DE PRELEVEMENT ?

Iy

Une échographie réalisée avant le prélevement permet de déterminer la technique la mieux adaptée 4 votre cas.
Le prélevement peut étre réalisé :

—_ Soit par une ponction 4 l'aide d’une aiguille fine 4 travers le ventre de la mere (schéma ci-dessous).
Une anesthésie locale est alors parfois nécessaire. Le prélevement est réalisé stérilement sous contrdle de I'écho-
graphie par simple aspiration ou i laide d’une minuscule pince passée 4 lintérieur de laiguille.

— Soit 4 travers le col de l'utérus comme lors d’'un examen gynécologique

La ponction elle-méme n’est généralement pas plus douloureuse qu'une prise de sang.

College National des Gynécologues et Obstétriciens Frangais BIOPSIE
184, rue du Faubourg Saint-Antoine — 75012 PARIS DE TROPHOBLASTE
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INFORMATION
AMNIOCENTESE

Edition mai 2002

MADAME oo : DATE

Votre médecin vous a proposé la réalisation d’une amniocentése. Le présent document a pour but de renfor-
cer les informations qui vous ont été apportées oralement par le médecin afin de vous expliquer les principes,
les avantages et les inconvénients potentiels de cet acte.

QU’EST-CE QU'UNE AMNIOCENTESE ?

Il sagit d’'un préléevement d’une petite quantité du liquide qui entoure le bébé dans I'utérus (le liquide amnio-
tique) par ponction a l'aide d’une aiguille & travers le ventre de la mere. Cet examen est réalisé le plus souvent
pour étudier les chromosomes de I'enfant {caryorype).

Lexamen est habituellement effectué entre 15 et 17 semaines d’aménorrhée (3 mois - 3 mois et demi de gros-
sesse). Dans certains cas particuliers, il peut étre effectué 2 d’autres termes.

Cet examen vous a été proposé pour un motif qui vous a été exposé par votre médecin. Vous étes libre de

Paccepter ou de le refuser.

IMPERATIFS REGLEMENTAIRES PREALABLES

La réalisation de cet examen est régie par des dispositions légales (article L 2131.1 du Code de la Santé
Publique), qui préconisent qu'une information vous soit apportée sur :

— la pathologie pour laquelle 'examen est réalisé ;

— les explorations envisagées pour détecter celle-ci ;

— les contraintes et conséquences des actes effectués.
Apres avoir posé toutes les questions que vous souhaitez, il vous sera demandé de signer une fiche de consen-
tement (imposée par la Loi) qui sera indispensable pour pouvoir transmettre les prélevements au laboratoire.

COMMENT SE PASSE LE PRELEVEMENT ?

Le prélevement est réalisé stérilement sous échographie aprés désinfection du ventre.
Une aspiration de liquide amniotique est réalisée avec une seringue & laide d'une aiguille trés fine, & travers
le ventre de la mére. La ponction elle-méme n'est pas plus douloureuse qu'une prise de sang.

College National des Gynécologues et Obstétriciens Frangais AMNIOCENTESE
184, rue du Faubourg Saint-Antoine — 75012 PARIS
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(QUE SE PASSE-T-IL APRES UNE AMNIOCENTESE ?

Vous pourrez rentrer chez vous rapidement aprés amniocentése. Il est souhaitable de rester au repos le jour
méme de ['examen, mais il n’est pas nécessaire de rester alitée.

Y A-T-IL DES RISQUES OU DES INCONVENIENTS ?

La réalisation de 'amniocentése, méme conduite dans des conditions de compétence et de sécurité maximales,
comporte un risque de fausse couche de 0,5 & 1 %. Ce risque de fausse couche est maximum dans les 8 a
10 jours suivant 'amniocentese. Elle peut se manifester par des douleurs, des saignements ou un écoulement
de liquide. La survenue de l'un de ces signes doit vous faire consulter rapidement votre médecin. Parfois, il
n'existe aucune manifestation particuliére.

Exceptionnellement, des infections graves pour la mere et/ou le feetus ont été rapportées.

Certains risques peuvent étre favorisés par votre état, vos antécédents ou par un trai-
tement pris avant Popération. Il est impératif d’informer le médecin de vos
antécédents (personnels et familiaux) et de Pensemble des traitements et médicaments
que vous prenez. :

EN PRATIQUE

* Le jour de Pamniocentése : 1l n'est pas nécessaire d’étre 4 jeun pour le prélevement. Il est important que
vous apportiez votre carte de groupe sanguin. En cas de groupe rhésus négatif, il sera nécessaire de vous faire
une injection pour éviter une incompatibilité sanguine avec votre enfant (Certains centres demandent également

de disposer des sérologies du virus VIH et de I'hépatite).

* Aprés Pamniocentése : Dans les heures ou jours qui suivent le prélévement, il est nécessaire de consulter
d’urgence en cas de pertes de sang ou de liquide. Les résultats du caryotype seront communiqués par le labo-

Iy

ratoire 3 votre médecin en 1 4 3 semaines environ.

Cette feuille d’information ne peut sans doute pas répondre a toutes vos interroga-
tions. Dans tous les cas, n’hésitez pas a poser au médecin toutes les questions que
vous souhaitez, oralement ou en utilisant la case suivante

Questions et commentaires

Do Téléphone médecin : ..cccveuecivireieiccneeccnei e
Téléphone urgence : ....ccoviciivinccniniiciieceeeiee
Collége National des Gynécologues et Obstétriciens Frangais AMNIOCENTESE

184, rue du Faubourg Saint-Antoine ~ 75012 PARIS
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Je soussigné(e),

Docteur en médecine, Sage-Femme, atteste avoir regu en consultation ce jour
Madame
et, conformément a ['article R 162-16-7 du Code de la Santé Publique, avorr :
1° évalué le risque pour son enfant a naitre d'étre atteint d'une maladie d'une particuliere gravité,
2° informé la patiente sur les caractéristiques de cette affection, les moyens de la détecter, les
possibilités thérapeutiques et sur les résultats susceptibles d'étre obtenus au cours de 'analyse prescrite,

3° informé la patiente sur les risques inhérents aux prélévements, sur leurs contraintes et leurs

éventuelles conséquences.

Au terme de cette consultation je prescris la réalisation d'un caryotype fcetal & partir d'un

PrEIEVEMENt A€ ..o s e

Fait a Paris, le

Apres la consultation médicale prévue a l'article R. 162-16-7 du code de la santé publique, je
soussignée, Madamie ...........ooooiiii el , déclare avoir regu les
mnformations suivantes :

L'analyse qui m'est proposée en vue d'établir un diagnostic prénatal rend nécessaire un
prélevement de liquide amniotique dont m'a été expliqué le risque ;

Cette analyse sera effectuée dans un laboratoire autorisé a la pratiquer par le ministre chargé de
la santé ;

S1 la technique demande une mise en culture de cellules feetales, un échec de celle-ci est
possible pouvant rendre nécessaire un deuxiéme prélévement ;

I'analyse peut révéler d'autres affections que celle recherchée dans mon cas ; en revanche, elle
ne permet pas de dépister toutes les affections.

Le résultat de I'examen me sera rendu et expliqué par le médecin qui me 1'a prescrit.

Je consens au prélevement ainsi qu'a I'analyse de cytogénétique pour laquelle il est effectué.

Fait a Pars, le



[ et e L ] g

Surveilant Géndrai : Nir. Ph. NADEAU - Siveilienta : M CARRE - 141 01 4928 2
Secrétaife ; Mme SIRE - 01452821 61 - Fax 01 42 28 27 17

DEMANDE D'EXAMEN FQETO-PLACENTAIRE

Prénom (mére)
Votre n°® de dossier :

&

NOM :
Date del'expulsion :
" Provenance :

. Nom de médecin responsable :

 Date désDR: . . . . TERME (S.A):
FOETUS : sexe, DO!dS taille & Ia naissance : }

MOTIF DE LA DEMANDE :

L N -
FPERE: .. age < ! e groupe sanguin 1 B
poids taille ‘ B
profession '
MERE:  GESTE o . PARE "~ " “CYCLES-
ége groupe sanguin
poids ] taille '
profession ‘ ' ‘ ; K

ADRESSE :




-

CONSENTEMERT

i
*

Nous soussignés,

donnons ['autorisation aux Docteur Marie GONZALES et ses collaborateurs
Laboratoire de Foetopathologie du Professeur J.L TAILLEMITE,

Hépital SAINT-ANTOINE 184, rue du Fbg Saiﬁt—;iﬂtoine 75012 PARIS
de pratiquer l'autopsie

dufeetus vove e [P

né le e

.et de faire tout prélevement utile a visée diagnostique ou scientifique.

Nous souheitons organiser les obséques (1)

Nous ne soukaitons pas organiser les obséques (1)

Signatures : , &

de la mere du peére

(1) Raver la mendcer inutils



Consentement de prélevement .dans un but d'étude génétique (1)
(pour une personne majeure)

Je soussigné(e), (NOMm, PIENOM) ....ovvieioeeioeii et s
AEIIEUTANE A....ovoveeieeeeeeeeeeee et e
autorise le DoCteur. ..oourvveie el a effectuer, ou faire effectuer les
études génétiques qui peuvent aider au diagnostic ou a la prévention de la maladie
dont je souffre, ou que présente un membre de ma famille.

Le DOCteUT ... ieiie e m'a expliqué la nature des études
qui seront effectuées sur mon sang, notamment le fait qu'elles font appel aux
techniques de biologie moléculaire, qu'elles peuvent s'étendre sur plusieurs années,
et que ce prélevement sera conservé le temps nécessaire., ‘

J'autorise le recueil, la saisie et le traitement de données contenues dans mon dossier
médical. Ces données seront codées afin de respecter leur confidentialité. J'ai été
informé(e) que, conformément aux dispositions de la loi n°78-17 du 6 janvier 1978
relative a l'informatique, aux fichiers et aux libertés, je dispose d'un droit d'acces et
de rectification, par l'intermédiaire du médecin que j'aurais désigné a cet effet. Ce
droit d'acceés et de rectification peut s'exercer aupres dq laboratoire de
cytogénétique de 1'hdpital Saint Antoine a Paris.

Seul le Docteur....c.oveviniiiiiiiiiiciea, ou les personnes mandatées par lui,
pourront avolr acces a ces informations et procéder aux examens dont il m'a parlé,
dans l'objectif auquel j'ai souscrit.

Diment informé(e) des implications de ces études, je pourrais a tout moment

demander que le prélévement de sang qui m'est fait ou les produits de celui-ci,
notamment I'ADN qui en aura éventuellement été extrait, me soient restitués.

Signature du Docteur .........cooeoieeiiieiiiiiinn.. Signature de l'intéressé

(1) un exemplaire cosigné doit &tre remis 4 1a personne qui a accepté le prélévement.



ANNEXE 5 : METHODOLOGIE DE L’EXAMEN
FOETOPATHOLOGIQUE




Meéthodologie de ’examen feetopathologique

Marie Gonzales, MCU-PH
Unité de Feetopathologie,
Service du Pr JP SIFFROI, Hopital Saint Antoine

L’examen feetopathologique comporte plusieurs étapes successives qui doivent étre
menées dans un ordre donné afin de se donner les moyens d’avoir un examen de qualité.
Avant de commencer cet examen, précisons quelques exigences.

1. Il faut obtenir des maternités qu’elles préviennent le laboratoire de [’arrivée d’un feetus
afin de demander un certain nombre de renseignements en fonction de chaque cas.

2. 11 faut exiger que le feetus soit adressé avec son placenta, a I’état frais c’est & dire non
-fixé, non congelé.

3. Le feetus doit étre accompagné d’une feuille de renseignements indispensables a la bonne
pratique de 1’examen concernant [’age fcetal, les circonstances du déces (FCS, MFIU, IMG,
déces per-partum ou post-partum) les antécédents familiaux, la notion d’union consanguine,
’évolution de la grossesse, les examens pratiqués avec leurs résultats, les échographies etc...
4. 11 faut garder le placenta frais, a 4° dans un récipient le plus « stérile » possible (plaque
choriale vers le haut) et attendre pour le fixer dans le formol que [’examen soit terminé, que le
compte-rendu soit rédigé afin d’ étre certain que ’on n’a plus besoin de prélever de tissu
placentaire (chorion, villosités choriales, amnios). L’examen rapide du placenta dés son
arrivée peut étre trés utile. Le placenta sera fixé (dans un récipient assez grand pour qu’il
puisse étre étalé) plaque basale vers le haut.

Avant de commencer I’examen foetopathologique,

Il est nécessaire de prendre connaissance :
1)des documents administratifs obligatoires selon les textes en vigueur, voir cours
specifique , (consentement des parents pour ’autopsie et prélévements, souhait des
parents pour obséques ou non, bon de commande...)
2) de tous les renseignements dont on dispose afin de les compléter si besoin ( imagerie
(échographies, IRM, scanner) bilans matemnels et/ou foetaux déja pratiqués( HT 21,
caryotype...)

I convient de regarder les radiographies qui ont été faites : corps entier de profil, de
face avec deux clichés réalisés avec des constantes différentes, un cliché pour bien voir le
rachis et les os longs, le 2°™ pour bien analyser les extrémités. Ces 3 clichés seront complétés
sl besoin par des clichés centrés sur d’éventuelles anomalies. S’il s’agit de feetus jeunes,
début du 2°™ trimestre, ces clichés seront pratiqués sous mammographe si besoin. La
visualisation des radiographies peut déja orienter le diagnostic ( absence de canaux semi-
circulaires dans un contexte de cardiopathie, surlignage métaphysaire etc ...)




Le premier temps de cet examen commence par la réalisation de photographies de tous
les feetus (propres) entier de face, visage en gros plan de face et de profil, extrémités, ainsi
que toutes les anomalies repérées. Il faut savoir que prendre de bonnes photos prend du temps
et qu’une mauvaise photo est inutile.

L’autopsie
Tous les paramétres seront rapportés sur un document écrit, le poids et les mensurations du
feetus. Toutes les anomalies seront notées que ce soit lors de ’examen externe ou interne.

Examen externe
C’est un véritable examen pédiatrique. Il commence par la prise de mensurations : poids,
VT, VC, PC, pied, PO, PT, BIP et se poursuit dans un ordre précis qui sera toujours le
méme afin de ne rien oublier . Nous proposons ....

Orifices : choanes, palais, conduit auditif externe, anus, urétre.
Extrémité céphalique : fontanelles et sutures, os du crine, visage, yeux, bouche, langue,
gencives, oreilles puis cou, appréciation d’une dysmorphie DIO, FP.

Tronc : face antérieure, postérieure, sternum, thorax, abdomen, ombilic, rachis.

OGE

Membres, masses musculaires, extrémités et peau.

Le plus important est de respecter 1’ordre auquel on est habitué.

Examen Interne

La aussi, il convient de garder toujours les mémes habitudes d’examen et de réaliser
des photos pour tout ce qui est pathologique ou alors différent de ce qui a ét¢ vu a
I’échographie..

Apres l'incision en /L , on repére d’abord les gonades, I’appendice, la vésicule
biliaire (2 droite de la veine ombilicale), les coupoles puis on enleve le plastron sternal. Un
rapide coup d’eeil vérifie que tous les organes sont en place, que le cceur est bien a gauche,
pointe a gauche, que les poumons sont bien lobulés et qu’il n’y a pas d’anomalie du situs,. On
fera de suite les prélevements stériles pour bactériologie et/ou virologie : poumon, foie.. ou
ADN poumon, foie, muscle, peau, etc... Les préléevements seront évidemment adaptés a
chaque cas mais 1’idéal est de garder systématiquement des tissus pour ADN pour chaque
feetus car on peut tout a fait évoquer un diagnostic de maladie génétique a I’histologie alors
que rien ne le laissait pressentir lors de I’examen externe( exemple : Syndrome de Beckwith-
Wiedemann évoqué devant une cytomégalie surrénalienne sans autre anomalie majeure (
absence d’omphalocéle)

La dissection sera minutieuse, commengant par le haut : visualiser le thymus, puis les
vaisseaux du cou et le ceeur avec les gros vaisseaux, technique d’examen du cceur in situ
lorsque le cceur est normal. I1 faut bien repérer les veines pulmonaires car un retour veineux
pulmonaire anormal peut étre sous-diaphragmatique. S’il existe une cardiopathie, le cceeur
sera gardé dans un fixateur pour étre réexaminé apres avoir été rincé avec du formol a la
seringue ( larsen ou formol). Pour les jeunes feetus (12-16 sa) de plus en plus nombreux, on
pourra s’aider en conservant le feetus entier dans le formol pour examiner le cceur (encore
attaché par les vaisseaux) car la taille minuscule du cceur géne son examen lorsqu’il est isolé.
Apres la dissection du cceur, on coupe tous les vaisseaux du cou et on libére le bloc cceur-
poumons en décollant I’esophage du rachis, on vérifie sa perméabilité, celle de la trachée et
des bronches, on incise ’oesophage & la recherche d’une fistule oeso-trachéale. On peut




couper 1’aorte au ras des coupoles et prélever pour histologie tous les visceres apres les avoir
pesés, on préleve la thyroide seule ou avec le larynx. ‘

La dissection se poursuivra par 1’étage abdomino-pelvien : prélevement des gonades,
( noter la position des testicules intra scrotaux ou dans le canal inguinal ou pelviens)
dissection du tube digestif en commengant par le bas, puis prélévement sur 4 niveaux (
rectum, colon, gréle, estomac) dissection du pancréas dans le méme temps qui sera prélevé
avec le duodénum au niveau de la téte du pancréas, dissection de la rate et du foie.

Restent en place les surrénales que 1’on repere moulées sur les reins et ’appareil
urinaire qui sera vérifié (uretéres , vessie et urethre) ainsi que les artéres rénales. Dans le cas
d’une mégavessie, le bloc reins-ureteres-vessie sera préleve et 'uretre sera ouvert a 1’état
frais, ce qui est plus aisé qu’apres fixation dans le formol. Enfin les OGI seront repérés :
déférents, utérus a la recherche d’une anomalie.

Il peut étre utile de prélever systématiquement du muscle : quadriceps (ou psoas), et
de la peau (cuisse ou abdomen et plante du pied) méme en dehors de tout contexte
pathologique.

Os et cartilage seront prélevés systématiquement dans les cas de chondrodysplasie, (
voir cours spécifique) d’anomalie de 1’ossification, dans les grands retards de croissance, mais
aussi dans les anasarques et infections virales comme a Parvovirus B19 (moélle osseuse) ou
suspicion de maladie métabolique.

Enfin intervient le temps neuropathologique : prélevement de I’encéphale toujours
systématique en cas de pathologie feetale 2 tenter méme si le feetus est macéré. Apres
Iextraction de I’encéphale, on recherchera les structures habituelles endocraniennes comme
les canaux semi-circulaires etc... Ce temps sera complété par le prélevement des yeux chez
tous les malformés, en particulier en cas de pathologie neurologique ainsi que du muscle en
histologie classique (et dans certains cas en microscopie électronique). Enfin la mdelle
épiniére sera prélevée systématiquement dans les cas de pathologie neuro-musculaire ou
métabolique. (cf cours de neuropathologie)

Dans le cas ou le feetus est macéré et/ou que ’examen du cerveau est fondamental
et fragile, anomalies de la fosse postérieure, anomalies de giration, on pourra s’aider :

- en conservant le foetus dans le formol en ouvrant la boite cranienne, le temps que la fixation
du cerveau soit correcte

- si cela n’est pas possible, en injectant du formol & la seringue en passant dans les fontanelles
en restant le plus paralléle a la surface du crane pour ne pasléser le cerveau

Prélévements sur le feetus

En dehors des prélevements habituels de poumon pour bactériologie, on peut étre
amen¢ a faire divers types de prélévements, a titre d ‘exemplé :
- pour caryotype ou HIS ( par ex: 22ql.1 devant une cardiopathie cono-troncale de
découverte feetopathologique) peau, muscle, poumon, ascite,” urine ”. Les tissus (sauf le sang
qui sera adressé dans un tube hépariné et “1’urine ou 1’ascite ” dans un tube sec) seront
plongés dans un tube de milieu de culture gardé a 4° puis mis a ’étuve a 37° dans le
laboratoire de Cytogénétique. Ces tubes de milieu peuvent étre préparés a 1’avance et gardés
congelés a —20°, décongelés pour utilisation (type RPMI), méthode que nous utilisons depuis
de nombreuses années avec Nicole JOYE
- pour virologie : poumon, foie, cceur,, ...cerveau, ascite, sang intracardiaque
- pour cultures pour congélation : peau ou muscle si foetus non macéré (parfois poumon)
dans de nombreux cas de pathologie inconnue, de Syndromes malformatifs connus ou non,




de RCIU, de pathologie métabolique, dans les récidives etc..et en particulier si le couple est
apparenté ( risque de maladie récessive autosomique)

- pour microscopie électronique : muscle, peau, autre...selon les cas

- pour ADN et/ou étude biochimique : muscle, poumon, foie etc... 4 — 80° ou dans I’ azote
liquide pour toute pathologie

dans certains cas, prélévement dans I’isopentane refroidi dans ’azote liquide : muscle, en
particulier dans les akinésie foetales

Au terme de I’examen foetopathologique, le corps du feetus sera remis en état au
mieux de facon a ce qu’il puisse étre revu par les parents s’ils le souhaitent qu’il y ait des
obseéques organisées par les parents ou par 1’hopital.

Lorsque I’autopsie feetale est terminée, et que 1’on a vérifié que tous les examens et
prélévements nécessaires ont été faits, que leurs résultats sont connus, on pourra mettre le
placenta dans le formol pour étre examiné ultérieurement aprés 1’avoir regardé sous tous
les angles, cordon, plaque choriale, membranes, plaque basale. On le rince afin d’éliminer le
sang qui génera ’examen de la plaque basale. Ce rapide coup d’ceil sur le placenta est parfois
riche de renseignements : HRP évident, insertion vélamenteuse du cordon, cordon tres long et
hypertorsadé, membranes de couleur ivoire, placenta extra-chorial, brides amniotiques etc... (
cf cours placenta).

Dans certains cas, il sera nécessaire de faire des prélevements pour caryotype et/ou
culture de fibroblastes sur le placenta car le foetus est macéré et les tissus feetaux risquent de
ne pas pousser. On sera amené a prélever ( voir technique dans le cours) :

- de I’amnios qui pousse parfois trés bien mais est souvent contaminé par le liquide
amniotique.

- Mais plutot du chorion : c’est le tissu qui a le meilleur résultat en culture, pour caryotype
ou pour culture pour congélation (aprés avoir essuyé I’amnios avec des compresses stériles, le
déchirer entre deux compresses et prélever avec des ciseaux et une pince environ 2cm’ de
chorion que I’on plongera dans un tube de milieu), en particulier lorsque le feetus est macéré.

- des villosités choriales aprés avoir prélevé le chorion pour avoir une 2°™ chance d’avoir un
résultat de caryotype ou a la recherche d’une mosaique placentaire en prélevant plusieurs
“ carottes .

Au terme de ce bilan, I’examen externe du feetus a déja donné de
nombreux renseignements, on décrira 1’aspect externe en notant tout ce qui nous parait
inhabituel ( se méfier des dysmorphies faciales chez les feetus macérés). On appréciera 1’age
du feetus en fonction des tables (voir cours sur la croissance), ce qui permet de dire s’il existe
un RCIU, une macrosomie. On comparera les poids des différents viscéres notés par rapport a
des tables, de Potter pour les fcetus de moins de 500g et de Larroche pour les autres (selon
ses habitudes). Les radiographies permettront d’apprécier la croissance par la mesure des os
longs, la maturation avec les points d’ossification et de dépister des anomalies.

Puis I’examen histologique sera le plus possible systématique méme si [’état du feetus laisse
envisager que la lyse des viscéres est importante et génera !’interprétation histologique. En
effet, cet examen permettra au mieux (selon les cas) d’apprécier que le développement des




organes est en accord avec 1’age du feetus et s’il existe des anomalies. L’examen histologique
doit étre sytématique en particulier s’il existe des anomalies rénales, cérébrales.

Le compte-rendu de I’examen peut alors étre rédigé, il doit étre clair, concis,
signalant les anomalies, ne se perdant pas dans des détails inutile. Il faut avoir a ’esprit que
ce compte-rendu peut étre lu par les parents, donc pas de comparaison zoologique (facies de
batracien pour le feetus anencéphale) et surtout que ce document ainsi que les photos, les
radios et les résultats de tous les examens devront permettre de donner aux parents un conseil
génétique éclairé.

I1 faut rappeler que si I’examen feetopathologique est le méme pour tous les feetus,
les examens /ou prélévements complémentaires doivent étre adaptés a chaque cas. Cet
examen doit étre optimum, d’une part pour permettre de donner aux parents les
renseignements dont nous disposons pour expliquer la mort foetale ou les malformations,
d’autre part de faire un conseil génétique le plus précis afin d’orienter au mieux le suivi des
grossesses ultérieures. La réalisation de ’examen foeto-placentaire bien conduit participe a
la prise en charge psychologique des couples et ceci nous apparait évident dans notre
pratique quotidienne lors des consultations que nous réalisons aupres des couples et lors des
entretiens avec le psychiatre attaché a notre Unité de Foetopathologie

Enfin, n’oubliez pas que :

On ne trouve que ce que l’on cherche,
On ne cherche que ce que I’on connait...




ANNEXE 6 : ACTIVITE D’AUTOPSIES FEETALES - ELEMENTS
QUANTITATIFS ET ORIGINE DES FETUS DE MOINS DE 28
SEMAINES




Hopital Saint Antoine
Service d’histologie embryologie génétique - unité de foetopathologie

Activité d’autopsies feetales - éléments quantitatifs
et origine des feetus de moins de 28 semaines

ORIGINE 2001 2002 2003 2004
Total cabinets et cliniques privés 10 6 5 4
CH Villeneuve Saint Georges 57 42 27 32
CH Diaconesses 27 24 24 29
CH Esquirol 16 19 6 9
CH J. Cartier 2

CH Bégin 3 5 6
H. Sud Francilien 5 5

Maternité La Francilienne 7
Maternité Antony 10
CH de Melun 19 11 10 -
Autres CH 6 3
Total CH hors AP 125 106 77 100
SAINT ANTOINE 88 80 75 80
Tenon 46 32 26 30
Louis Mourier 2 2

Rothschild 43 20 28 14
Jean Rostand 12 19 19 19
Total AP-HP 191 153 148 143
TOTAL GENERAL 326 265 230 243

Source : Statistiques reconstituées par la mission a partir des tableaux annuels d’activité
fournis par le cadre supérieur du service d’histologie embryologie génétique — hépital Saint
Antoine



ANNEXE 7 : ACTIVITE D’AUTOPSIES FEETALES - ELEMENTS
QUANTITATIFS ET ORIGINE DES FETUS DE PLUS DE 28
SEMAINES




Hopital Saint Antoine
Service d’histologie embryologie génétique - unité de foetopathologie

Activité d’autopsie feetale — éléments quantitatifs
et origine des feetus de plus de 28 semaines

ORIGINE 2001 2002 2003 2004
Total cabinets et cliniques privés 4 6 7 5
CH Villeneuve Saint Georges 16 11 14 10
CH Diaconesses 3 3 2 6
CH Esquirol 6 8 1 4
CH Bégin 3 1
H. Sud Francilien 3 1

Maternité La Francilienne 1
Maternité Antony 4
CH de Melun 2 4 3

Autres CH 1 1

Total CH hors AP 28 29 25 26
SAINT ANTOINE 16 9 10 13
Tenon 7 4 3 3
Rothschild 5 4 2 8
Jean Rostand 12 5 3 7
Total AP-HP 40 22 18 31
TOTAL GENERAL 72 57 50 62

Source : Statistiques reconstituées par la mission a partir des tableaux annuels d’activité
fournis par le cadre supérieur du service d’histologie embryologie génétique — hopital Saint
Antoine



ANNEXE 8: LETTRE DE LA MISSION IGAS-IGAENR EN DATE
DU 18 JANVIER 2006 ET REPONSE APPORTEE PAR LA
DIRECTION DE L’HOPITAL SAINT ANTOINE EN DATE DU
26 JANVIER 2006




INSPECTION GENERALE INSPECTION GENERALE
DES AFFAIRES SOCIALES DE L'ADMINISTRATION DE L'EDUCATION
NATIONALE ET DE LA RECHERCHE

Paris, le 18 janvier 2006

La mission conjointe IGAS-IGAENR
a

Madame la directrice

de I'hdpital Saint Antoine

184, rue du Faubourg Saint Antoine
75571 Paris cedex 12

Objet : Mission IGAS-IGAENR — Chambres mortuaires et feetus

Réf. : Saisine interministérielle du 2 ao(it 2005

P. J. : (2) Eléments d’analyse relatifs a I’examen de dossiers concernant des foetus conservés dans
I’établissement (recueil de référence — 20 dossiers + garde de précaution — 27 dossiers)

Dans le cadre de la mission citée en objet, I’état des lieux des feetus conservés au sein de votre
établissement arrété a la date du 21 octobre 2005 est le suivant :

- une liste de 176 feetus dénommeée par I’établissement « recueil de référence » ; cette liste était a cette
date susceptible, d’aprés les professionnels exercant dans votre établissement, d’étre réduite a 94
feetus selon des critéres que la mission souhaite voir explicités ;

- une liste de 154 feetus dite « garde de précaution » (dont I’expertise était a cette date considérée
comme non close).

Les listes remises & la mission mentionnent les items suivants :
nom / numéro de dossier / référence des étagéres de classement des boites renfermant les feetus /
établissement d’origine de ces feetus / date d’expulsion / terme de la grossesse / pathologie.

Cependant, les premieres listes remises ne donnent aucune information concernant I’état civil de
ces feetus, la finalité de la conservation (diagnostic médical individuel, recherches scientifiques,
formation...). Elles ne précisent pas systématiquement I’existence ou non d’un compte rendu définitif
d’autopsie. De plus, aucune information n’était immédiatement disponible sur le délai entre la réalisation
de I’autopsie et la rédaction du compte rendu définitif de celle-ci.

Aussi des demandes complémentaires ont été formulées auprés des Professeurs SIFFROI et
TAILLEMITE, ainsi que du docteur GONZALES pour obtenir ces éléments.

Des premiéres informations obtenues, et notamment d’une étude réalisée en interne par
I’établissement a partir de 110 dossiers correspondant & 2 mois d’activité sur deux années, le Pr
TAILLEMITE montre en ce qui concerne le délai de rédaction des comptes rendus d’autopsie (hors
examen du cerveau) que :

- en 2002 le délai moyen était de 6 mois [2 a 12 mois]
- etqu’en 2004 le délai moyen a été réduit a 3 mois [1 a 10 mois].

Concernant les autres points, il revient donc a I’établissement :

1. d’attester de I’existence d’un compte rendu définitif pour chacune des autopsies réalisée et ainsi de
valider la cléture de I’examen ;

2. d’attester pour chacun des corps son statut a la naissance et I’existence des documents réglementaires
avant toute autopsie.

En effet, sur ce point, un des médecins de la mission a repris, a la mi-décembre, une cinquantaine de
dossiers de feetus dont le terme était supérieur a 28 SA (ou 22 SA apres le 30 novembre 2001). Dans ce
cadre ont été vérifiés notamment I’existence du consentement parental a I’autopsie, I’attestation des
parents quant a leur souhait de ne pas organiser eux-mémes les obseques et la présence d’un document



attestant de la mort du feetus. La demande médicale d’autopsie ainsi que I’autorisation administrative
d’autopsie médicale et/ou scientifique du feetus ont également été recherchées.

Les premiers résultats sont joints au présent courrier (annexes 1 et 2); certains documents n’ayant pas
été retrouvés dans les dossiers classes en foetopathologie.

Vous voudrez donc m’apporter des réponses sur ces points.
3. de justifier I'intérét médical et/ou scientifique d’une telle conservation en 2006 ;

4. de compléter les inventaires de tous les feetus conservés par les items suivants :

information relative a I’état civil/ document attestant de la mort du feetus a la naissance /existence d’un
consentement écrit des parents a I’autopsie /attestation écrite des parents quant a leur souhait de ne pas
organiser eux-mémes les obseques /finalité de la conservation/ autorisation administrative d’autopsie
médicale et scientifique du feetus / date du compte rendu définitif d’autopsie

Les nouveaux listings complétés seront renvoyés a I’ IGAS datés et signés par les personnels
responsables pour le 27 janvier 2006 délai de rigueur. Un envoi par messagerie des listings rendus
anonymes sera également fait (patricia.vienne@sante.gouv.fr).

4. de transmettre les renseignements relatifs aux organes en attente (notamment coeurs et cerveaux):

Au 21 octobre 2005, 1367 organes de fcetus sont conservés, a savoir : 1013 cceurs, 339
cerveaux et 15 reins. Vous voudrez bien me préciser I’état actuel de réalisation des examens.

Concernant les cceurs, d’aprés le dernier entretien avec le docteur GONZALES, les examens
seraient terminés sous réserve de les compléter par un examen avec une coupe des 4 cavités ; cette
technique étant réalisée par un médecin de Marseille présent a Saint Antoine de fagon ponctuelle et trés
limitée.

Les listes des cerveaux remises a la mission attestent que plus de 300 examens de cerveaux
restent a faire.

Aussi je vous saurais de me préciser le devenir de ces organes ainsi, que si vous jugez que la
réalisation de ces examens a toujours un intérét médical (diagnostic individuel) et /ou scientifique, le
calendrier et les moyens humains prévus pour terminer I’analyse de ces prélévements.

La plupart de ces demandes ont déja été formulées par la mission lors de I’entretien du 24
novembre 2005 avec le Professeur TAILLEMITE et le docteur GONZALES.

Je reste a votre disposition pour tout complément d’information utile.

Pour la mission conjointe
SIGNE

Docteur Patricia VIENNE
Membre de I’ IGAS



N/Réf. : 031-06/JBH/CF

Paris, le 26 Janvier 2006

Mission conjointe IGAS-IGAENR

Objet : Mission IGAS-IGAENR - Chambre mortuaire et foetus

Vous nous avez fait parvenir, par courrier électronique, le 18 janvier 2006 un ensemble
de demandes complémentaires concernant I'état des lieux des foetus conservés au sein
de notre établissement ainsi qu’un certain nombre d'organes liés a ces feetus.

Je vous prie de trouver, ci-dessous, les éléments de réponse que je suis en mesure de
vous adresser dans le delai imparti du 27 janvier, que vous nous avez donné dans
votre courrier.

1) Vous trouverez ci-joint les listes que vous nous avez demandées concernant d’'une
part les foetus conserves au titre du recueil des références et, d'autre part, ceux
conservés au titre de la garde de précaution. Ces tableaux répondent a vos
diverses demandes :

% Criteres expliquant les motifs de conservation dans le recueil de référence et
criteres expliquant secondairement la possibilité de ramener cette liste de 176
a 94 feetus: 82 dossiers ont donc été supprimés de la liste des 176 et
apparaissent surlignés en rose dans la liste. Ces dossiers pourront étre
supprimés soit parce qu'ils ne présentent plus d'intérét scientifique (génes
connus, publications faites) soit parce qu'il existe des doublons.

% Vous trouverez également les colonnes que vous suggérez dans votre point
n°4 dont une bonne partie sont remplies négativement. En effet, pour un
certain nombre des documents, que vous évoquez, I'hdpital Saint Antoine
respectant en cela les données réglementaires de I'époque, n'a pas rassemblé
des documents qui ne s'appliquaient pas aux feetus de moins de 28 semaines
(jusqu'au 30/11/2001) ou au moins de 22 semaines ensuite.

% Dans certaines colonnes, le recensement négatif provient de I'ancienneté de
certains dossiers pour lesquels des difficultés de gestion des archives nous a
empéché de pouvoir reconstituer completement les dossiers.



2)

4)

Concernant les comptes rendus définitifs d'autopsie, je suis en mesure d'attester de
I'existence d’'un compte rendu pour la quasi totalité des corps conservés. Pour
certains d’entre eux, comme vous le verrez sur les dates, ces comptes rendus ont
été faits postérieurement a votre mission d'inspection et acheves ces derniers
jours. Il nexiste plus aujourd’hui que 12 dossiers dont les comptes rendus sont en
attente sur ces 2 listes, 8 pour le recueil de référence et 4 pour la garde de
précaution.

Concernant les collections d’organes, je suis en mesure de vous apporter les
précisions suivantes :

x Le Docteur FREDOUILLE de I'hdpital de la Timone a Marseille, qui assure
lintégralité du travail d’expertise de pathologie en matiere de cardiologie
feetale, était présent le 19 janvier a 'HOpital Saint Antoine et j'ai pu vérifier avec
elle, notamment au vu des carnets qu’elle tient depuis le début de son activité a
I'Hopital Saint Antoine, que I'ensemble des cceurs conserves (1013) ont bien
fait I'objet d'un examen. Les raisons de leur conservation a I'Hopital Saint
Antoine s'expliquent par le fait que 400 d’entre eux sont inclus dans un travail
qui devrait étre publié dans les mois qui viennent concernant les cceurs des
feetus de trisomiques 21 (200 cas de trisomie 21 plus 200 cas témoins). Leur
conservation, jusqu'a I'acceptation définitive de la publication, fait partie des
usages habituels en la matiére. Pour tous les autres, il s'agit de cceurs
correspondant a des pathologies diment repérées dans les dossiers médicaux,
pour lesquelles I'équipe médicale de foetopathologie, conjointement avec les
experts en cardiologie, dont Madame FREDOUILLE, ont jugé indispensable de
les conserver dans la mesure ou ils constituent un échantillon utile pour les
progres diagnostiques dans ce domaine. A ce propos, je vous informe que
I'équipe médicale s'est engagée dans un nouveau protocole (EPICARD) depuis
le 31 mai 2005, qui est lié justement au niveau d’expertise développé dans ce
service sur ce point. Par ailleurs, I'un des axes de développement majeur du
département désormais transféré a Trousseau, sous la responsabilité du
Professeur SIFFROI, consiste dans I'axe de cardiologie feetale qui devrait étre
renforcé par un expert de tres haut niveau probablement dés 2006.

x| 'Hopital Saint Antoine, si la mission conjointe ne s’y oppose pas, proposera
donc a I'Hopital Trousseau que des démarches officielles de reconnaissance
de cette collection de cceurs puissent étre engagées pour des motifs d'intérét
scientifique.

Concernant les 339 cerveaux, le service avait prévu de procéder a I'achévement
des examens a faire qui dépendent la aussi de la participation d’experts extérieurs
dans le cadre de la préparation du transfert a 'Hopital Trousseau, de telle sorte que
cet ensemble n'ait pas a étre transféré. Pour des raisons que vous connaissez, jai
demandé a I'équipe médicale de surseoir a cette activité de méme que I'accés aux
deux listes de feetus a été suspendu, de telle sorte que tant que le rapport de la
mission conjointe n'aurait pas été rendu, rien ne soit modifié dans I'état de
I'existant. L’équipe médicale est préte a s'engager a réaliser les examens restants
correspondant a des faetus chez lesquels aucun diagnostic causal n'a été porté et
pour lesquels persiste un doute sur I'existence d’'une anomalie cérébrale. L'équipe
médicale pourra ensuite procéder a I'élimination de ces piéces anatomiques dés
que l'autorisation lui aura été donnée et sur une durée compatible avec le reste des
activités du service, a savoir plusieurs semaines.
.



5) Concernant les 15 reins, il s'agit d’'une collection constituée dans un but
pédagogique et d'ailleurs qui bénéficie trés clairement d’'un mode de présentation
qui montre cet aspect pédagogique (planches de présentation). Ce tout petit
ensemble a vocation a étre conservé en ['état et si la mission conjointe ne s'y
oppose pas, nous proposerons a I'Hopital Trousseau d’engager les démarches
pour la reconnaissance de cette collection.

J'espére avoir pu répondre, par ce courrier et les tableaux joints, a I'ensemble des
questions que vous avez évoquées.

Je me permets de vous informer qu'il n'a pas été facile a I'équipe médicale et para-
médicale de notre service de consacrer tout le temps qui aurait été nécessaire a une
réponse plus rapide a vos demandes répétées dans la mesure ou, comme vous ne
l'ignorez pas, se préparait le déménagement de I'équipe dans un nouvel hopital. Celui-
ci a été effectué par un encadrement médical et non médical qui reste partagé avec
I'Hopital Saint Antoine. Le nouveau chef de service, le Professeur SIFFROI, continue a
exercer son activité a I'Hopital Tenon et se trouve donc aujourd’hui partagé entre les
hopitaux Tenon, Trousseau et Saint Antoine.

Malgré tout cela, je vous remercie de ne pas douter que nous mettons tout en ceuvre
pour apporter les réponses les plus satisfaisantes a vos demandes.

La Directrice,

Chantal de SINGLY



ANNEXE 9 : COLLECTION DITE DE REFERENCE : 176 FETUS
CONSERVES - NOMBRE DE FETUS CONSERVES EN
FONCTION DE L’ANNEE




Hopital Saint Antoine

Service d’histologie embryologie génétique — unité de foetopathologie

Collection dite de référence : 176 feetus conserveés

Tableau - Nombre de foetus conservés en fonction de I’année

Année de conservation Nombre de feetus cumulés
CONSErves

1984 1

1985 -

1986 2

1987 1

1988 1

1989 9

1990 7

1991 12

1992 11

1993 16

1994 6

1995 2

1996 3

1997 17 88 jusqu’en 1997

1998 31

1999 27

2000 16

2001 6 80 de 1998 a 2001

2002 3

2003 3

2004 1

2005 1 8 a partir de 2002

Total 176

Source : tableau reconstitué par la mission a partir des documents transmis par 1’hopital



ANNEXE 10 : FORMULAIRE UTILISE PAR LE CENTRE
HOSPITALIER INTERCOMMUNAL DE VILLENEUVE SAINT
GEORGES (ATTESTATION DE NAISSANCE, EXTRAIT DU
REGISTRE DES NAISSANCES ET FEUILLE DE
CONSENTEMENT SIGNEE PAR LES PARENTYS)
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CENTRE HOSPITALIER INTERCOMMUNAL DE
VILLENEUVE SAINT GEORGES

VAL DE MARNE

ATTESTATION DE NAISSANCE

Je soussigné(e) Sage-femme :
Docteur :
Certifie avoir accouché le a heures minutes,
40 allée de la source a VILLENEUVE SAINT GEORGES,
Mme née le ;

Domiciliée 4 :

D’un enfant mort-né de gexe prénommé
Au terme de d’un poids de
le:
Signature

Cette attestation #'a pas de valeur administrative ni juridique



por Lo adud

EXTRAIT DU REGISTRE DES NAISSAN ‘E S

{article 56 du Code civil)

Je soussigné(e) sage-femme :

ceriifie avoir accouché le a heures minutes.
nQ
M née :

Situation :

Domiciliée 3 n®
d'un enfunt mort-né(e) de sexe prénomumié(e)
d'un poids de d'un terme de

1e

Signature :

* : Sous réserve de I'application des articles 55 et 37 du Code Civil.
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Examen foetopatologique
Feuille de consentement

Nous soussignés,
Madame, mademoiseile :

Adresse :
Monsieur ;
Adresse :
Tel ;
& Certifions avoir été informés par
- Nom ; Prénom ;
Fonction : :

- des buts et des modalités de 'examen foetopathologique.
- de la réglementation concemant e devenir du corps.

& Donnons I'autorisation au Dr Marie GONZALES et ses collaborateurs
De F'unité de foetopathologie
Service du Pr TAILLEMITE
A I'nopital SAINT ANTOINE

¢ De pratiquer Pautopsie de notre enfant :
Nom .................. Prénom....................
Néte e Autermede @............ el

E Donnons aussi 'autorisation de pratiquer des prélévements pour étude
génétique sl nécessaire (caryotype feetal, culture de cellules, étude en
biologie moléculaire, etc....) et leur conservation en congélation.

% Nous acceptons la réalisation de prélavements et leur conservation
pour I'enseignement et la recherche.

;ﬂ Nous acceptons l'utilisation des documents photographiques pour
I'enseignement et/ou des publications scientifigues.

g Nous souhaitons prendre en charges les obséques.
ﬂ Nous ne socuhaitons pas organiser les obséques et demandons que
I'hopital de Villeneuve saint Georges les prennent en charges conformé
ment a la réglementation.

Fait & Villeneuve saint Georges, le..................

Signature de ia mere Signature du pére

NB : une photocopie doit étre remis aux parents



ANNEXE 11 : SITUATION DES AGENTS DE LA CHAMBRE
MORTUAIRE DE L’HOPITAL SAINT ANTOINE




| -LE CONSTAT : HOPITAL SAINT ANTOINE
SITUATION DES AGENTS EMPLOYES DANS LES CHAMBRES MORTUAIRES

EFFECTIFS NON Ancienneté dans les fonctions au 1/1/2006 Nombre de formations suivies depuis I’entrée en Evolution synthétique des moyens dévolus aux
CADRES fonction chambres sur les 3 derniéres années
Grade Corps au sein de au sein de la | dans une chambre | technique | relationnelles spécifiques a Effectifs Crédits Rénovation et
I’établissement chambre mortuaire hors I’écoute des formation mise aux
mortuaire établissement personnes en deuil normes des
locaux
PO £7 ans £7 ans 13 ans -Espace Ethique - amélioration
>funérarium de la (journées) de I’accueil
ville de VITRY -mourir a . environnement
I’hopital (3 jours) . mobilier
-1éres assises _ o
Chambres - informatisation
mortuaires (1 jour)
AS 24 ans 24 ans 2ans -hygiéne .
) I)e/gsoin -Espace Ethique
aprés la (journées)
- 5 mois TP vie (6 ))
0 0 - .
AH £3ans £3ans - 8 mois mi-temps -Espace Eth|que
(journées)
AH 22 ans 22 ans -£x10 ans
entreprise funéraire
Evolution synthétique des moyens sur les 3
EFFECTIFS CADRES Ancienneté dans les fonctions au 1/1/2006 Nombre de formations suivies depuis I’entrée en derniéres années
fonction
Grade Corps au sein de au sein de la | dans une chambre | technique | relationnelles spécifiques a Effectifs Crédits Rénovation et
I’établissement chambre mortuaire hors I’écoute des formation mise aux
mortuaire établissement personnes en deuil normes des
locaux
Cadre supérieur | Médico- 14 ans 4,5 ans -Espace Ethique
technique (journées)
(‘anatomie -mourir a
pathologique) I’hopital (2 jours)
-1éres assises
Chambres
mortuaires (1 jour)




ANNEXE 12 : LISTE DES DIFFERENTES TACHES A
EFFECTUER AU COURS D’UNE JOURNEE A LA CHAMBRE
MORTUAIRE DE SAINT ANTOINE




UNE JOURNEE DANS LE SERVICE DE L’AMPHITHEATRE :
DIFFERENTES TACHES EFFECTUEES.
4¥

MISE A JOUR 08/2002 PAR AJ - J-PW - JN
» A THEURES : 1 Agent

1. Contrdle et relevé d'identité des « entrants »

N

. Transcription des données sur les différents supports
3. Remontée des corps pour les convois du jour
4. Réception du linge « propre »
5. Préparation du linge « sale » les mardi et vendredi
» DE7 HEURES 30 A16 HEURES30 :
1. Entretien des toilettes
2. Réception des cercueils - 1 Agent.
3. Accueil des familles pour ies reconnaissances - I'Agent responsable (puis I'Agent de garde)
4. Réception des vétements apportés par les familles — 1 Agent.
5. Organisation et suivi des départs de convois - '’Agent responsable.
6. Réception des vestiaires apportés par les services cliniques — 1 Agent.
7. Réception des demandes de prélévements de cornée - 1 Agent.
8. Accueil et vérification des dossiers de demande d’autopsie — 1 Agent.
9. Accueil des corps de Rothschild - 1 Agent.
> DE7 HEURES 30 A 12 HEURES:
1. Mise en biére des convois du jour — 2 Agents
2. Préparation des « boites » et / ou des cercueils pour les foetus - 1 Agent.
> DE7 HEURES 30 A 16 HEURES :

1. Accueil des toiletteurs - 'Agent responsable (puis I'Agent de garde).

2. Accueil des Ténatopracteurs - 'Agent responsable (puis 'Agent de garde).
3. Réception des fleurs des convois du jour = les stocker par convoi — 1 Agent.
4. Accueil et enregistrement des foetus — 1 Agent.

5. Organisation des départs des feetus innomés et / ou indigents - 'Agent responsable.



DE 9 HEURES A 12 HEURES :
1. Habillage des corps pour les convois du lendemain —2 Agents.
2. Préparation des corps pour les reconnaissances — 1 Agent.

3. Eventuellement prise en charge de ou des autopsies -1 Agent.
NB : les « papiers » dGment remplis et signés, ainsi que le dossier médical doivent IMPERATIVEMENT parvenir

avant 10heures.
DE 13 HEURES 30 A 15 HEURES 30:
Distribution des draps « décés »aux services cliniques — 1 Agent.
APRES 16 HEURES :
1. Préparation des cercueils pour les convois du lendemain - 'Agent de garde

2. Instailation des cercueils dans les boxes en fonction du planning des départs - 'Agent de garde.



ANNEXE 13 : EXTRAITS DU CLASSEUR DES PROCEDURES DU
BUREAU HOSPITALIER EN CHARGE DE L’ETAT CIVIL




SOMMAIRE

L'AGENT DE L'ETAT CIVIL
SUPPORT DE TRAVAIL

LA DECLARATION DE NAISSANCE

ENFANT NATUREL : Enfant né de parents non mariés
ENFANT LEGITIME : Enfant né de parents mariés

PROCEDURES DE DECLARATION
ENFANT NATUREL
ENFANT LEGITIME
ENFANT RECONNU AVANT LA NAISSANCE
ENFANT NON RECONNU AVANT LA NAISSANCE

CAS PARTICULIERS
PARENTS ETRANGERS

ENFANT LEGITIME (V’enfant doit porter les 2 noms de famille)
ENFANT LEGITIME DEVENANT NATUREL
PARENTS MARIES OU DIVORCES
PERE INCARCERE, SANS RECONNAISSANCE ANTICIPEE
ENFANT DE SEXE INDETERMINE
ENFANT TROUVE
INCESTE ABSOLU
INCESTE RELATIF
POUR LES NAISSANCES «SOUS X»
ENFANT ABANDONNE
ADOPTION PLENIERE
ENFANTS DECEDES
> Pour les mort-nés
» Pour un embryon
> Pour les Embryons et les mort-nés
4 cas
O Enfant non viable, mort a la naissance ( 28 semaines)
® Enfant non viable (- 28 semaines), vivant quelques temps
© Enfant viable (+ 28 semaines), mort a la naissance
O Enfant viable, vivant quelques temps

Ce document a été réalisé par :
Mesdames LAURENT, RAMIN, COURAUD
Messieurs BRIDENNE, CANCES
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I'ransfert vers un autre établissement d’une maman ayant accouchée a
la maternité de I'hopital Saint-Antoine:

* Préciser le nom de l’établissement ol la maman est transférée.

Pieces a demander aux parents suite a ce transfert :

> Pour un couple marié :

* demander le livret de famille ou le certificat de mariage traduit en francais

> Pour un couple non marié ayant effectué une reconnaissance
anticipée :

* si primipare, demander le certificat de la reconnaissance anticipée.
* si pluripare, demander le certificat de reconnaissance anticipée + le livret
de famille.

= Pour un couple non marié sans reconnaissance anticipée :

* se présenter au bureau de ’état-civil avec la piéce d’identité de la mére.

NB : Concernant la déclaration de naissance, nous vous rappelons que le délai
réglementaire d respecter est de |3 jours.

Bureau de I'Etat-Civil - tél : 01.49.28.20.55

Edition du 13 mars 2001
MC. Vauthier

 EEEE——,—

m




ENFANTS DECLARES A L’ETAT CIVIL

Enfant déciaré a I'état civil

non

Avec acte de naissance et
acte de décés @

L’hépitai prend en charge
le corps de I'enfant

inhumation dans un cercueil
individuet

Obséques oul
organisées par la

famille ? l

Obséques a la charge des
parents, selon leur choix.

*

Acte d'enfant sans vie @

Services

funéraires Ville

de Paris

Sépulture individuelle identifiée
et répertoriée
Cimetiére de Thiais

v

10 jours de
réflexion

L’hdpital prend en charge
le corps de I'enfant

v

Cercueil non individualisé

v

~ Crémation sans cérémonie
au « Pére Lachaise »

L’enfant peut étre inscrit a I’état civil sous 2 formes soit :
®- avec un acte d’enfant sans vie s’il est né mort apreés 22 semaines d’aménorrhée

ora———

@- avec un acte de naissance puis un acte de décés s’il est né vivant et viable.

S/ Un enfant est considéré comme viable s’il nait a un terme au moins égal § 22 semaines d’aménorrhée ou s’ii pése

pius de 500qg.

s C’est zu médecin d’stabiir un certificat de naissance indiquant gue enfant est né vivant st viable.

——

Rédigée le 25/04/2002 par N. CARRE et J. NERIS

Validée par C MARON le 29/04/2002



ENFANTS NON DECLARES A L’ETAT CIVIL

Enfant non déclaré a I'état civil *

Si I'enfant est inscrit au registre des embryons
les parents, s'ils le souhaitent, peuvent
organiser a leur charge des obséques, selon

leur choix.™™

L’hépital prend en charge le
corps de I'enfant

‘

Cercueil non individualisé

« Services funéraires
Ville de Paris »

Crémation sans cérémonie
au

Cimetiére Pére-Lachaise

*Les enfants, morts avant 22 semaines d’aménorrhée, ne sont pas déciarés a I'état civil
—

**Les enfants non inscrits 3 P'état civil peuvent toutefois, dans certaines communes, a
Paris notamment, étre inscrits sur le registre des embryons tenu par la mairie.

—

Rédigés le 25/04/2002 par N. CARRE et J. NERIS
l Validée ie 25/04/2002 par C. MARON



ANNEXE 14 : GESTION DES APPELS DES FAMILLES




Date de Date de Lieu de Nombre de Passage Corps au Contact Contact Contact Date Destination Date de Mode de
saisie naissance naissance semaines laboratoire | laboratoire | maternité | état civil extérieur départ réponse réponse
11/08/05 03/11/60 Saint Antoine ? ? 10/11/60 ADH 11/08/05 téléphone
11/08/05 08/12/65 Saint Antoine 7 mois ? X X X 09/09/05 téléphone
03/08/05 04/09/76 L. de Vinci 7 mois X X 11/08/05 téléphone
08/08/05 09/07/78 Tenon 9 mois X X SA 12/08/05 téléphone
08/08/05 11/07/80 Creil 8 mois X 23/08/05 courrier
05/08/05 30/08/81 Saint Antoine 25 X SA 09/09/05 courrier
19/08/05 11/09/83 Saint Antoine 22 X SA 24/08/05 courrier
03/08/05 27/05/85 Saint Antoine 35 X 30/08/05 courrier
08/08/05 21/07/85 Creil ? X SA 11/08/05 téléphone
05/08/05 14/08/86 Saint Antoine 8,5 mois X 24/08/05 courrier
Villeneuve
04/08/05 03/03/87 la Garenne 9 mois ? X SA 11/08/05 téléphone
09/08/05 01/04/87 Senlis 6,5 mois NON 10/08/05 téléphone
08/08/05 21/12/88 Montmorency 9 mois X SA 11/08/05 téléphone
21/02/06 08/12/89 Nogent/Marne ? X ? ? 06/03/06 famille demande CR autopsie
30/08/05 01/03/91 Brou 23 X Hop. R. Debré R. Debré  [29/09/05 courrier
03/08/05 11/04/91 Diaconnesses 35 X ADH 23/08/05 courrier
Clinique
05/08/05 16/04/91 Marignan >28 X Créteil 23/08/05 courrier
17/01/06 13/11/92 Creil 26-27 X ? ? 14/11/05 corps pas a Saint Antoine
20/09/05 23/02/93 Bon Secours ? X Créteil 29/09/05 courrier
réponse pas de
05/08/05 24/05/94 Arpajon jumelles/ 8 mois ? préte coordonnées
03/08/05 02/06/94 Saint Antoine 7 mois X Thiais 23/08/05 courrier
réponse
04/08/05 07/07/94 Saint Antoine 24 X Créteil préte Ne répond pas au tél.
23/01/06 19/01/96 Creil 24 X 07/02/96 ADH 15/02/06 inhumation aThiais
réponse pas de
04/08/05 03/03/97 Saint Antoine 28 X 20/03/97 ADH préte coordonnées
réponse pas de
05/08/05 04/04/97 J. Rostand 7 mois X 24/06/97 ADH préte coordonnées
05/08/05 18/07/97 Rothschild 27 X X X 20/10/05 Pére Lachaise |RDV 10/8/05
08/08/05 04/08/97 Tenon 18 X X ?/06/01 Pére Lachaise [11/08/05 courrier
réponse pas de
04/08/05 30/11/97 Diaconnesses ? X 09/02/98 ADH préte coordonnées
05/08/05 29/10/98 Saint Antoine 9 mois X 22/08/05 téléphone
06/09/05 17/02/99 Saint Antoine 23 X Créteil 07/09/05 téléphone
04/08/05 01/03/99 Bon Secours 27 X 18/09/01 Peére Lachaise |23/08/05 courrier
réponse pas de
05/08/05 23/03/99 Arpajon 8 mois X préte coordonnées
Villeneuve
10/08/05 23/06/99 St Georges 8,5 mois X 30/06/99 Pére Lachaise [11/08/05 téléphone
réponse
04/08/05 10/07/01 Saint Antoine ? X 10/09/01 Pére Lachaise |préte Ne répond pas au tél.
08/08/05 19/10/01 Saint Antoine 18 X 24/08/05 courrier
04/08/05 06/01/02 Saint Antoine 22 X 02/07/02 Pére Lachaise |01/09/05 courrier
03/08/05 23/02/02 Rothschild 9 mois ? X 14/03/02 Pére Lachaise [08/08/05 téléphone
Villeneuve
09/08/05 11/12/02 St Georges 5 mois ? X 16/07/03 Pére Lachaise [11/08/05 téléphone
03/08/05 23/02/04 Saint Antoine 5/6 mois ? ? 28/04/05 Pére Lachaise [10/08/05 téléphone
09/08/05 11/09/04 Saint Antoine ? NON 09/12/04 Pére Lachaise [10/08/05 téléphone
11/08/05 08/11/04 Tenon 6 mois X 08/02/05 Pére Lachaise [11/08/05 téléphone
30/08/05 21/12/04 Saint Antoine ? X X 27/09/05 Pére Lachaise [29/09/05 courrier
09/08/05 26/01/05 Pitié 23 X 31/05/05 Peére Lachaise |10/08/05 téléphone
19/08/05 09/06/05 ? 21 X 11/08/05 Pére Lachaise [19/08/05 téléphone
19/08/05 08/08/05 Saint Antoine 25 X 31/08/05 Pére Lachaise [19/08/05 téléphone




SIGLES ET ABREVIATIONS

ADH : amphithéatre des hdpitaux

AP-HM : Assistance publique — hopitaux de Marseille

AP-HP : Assistance publique — hopitaux de Paris

ARH : agence régionale de I’hospitalisation

ASS : assistant de service social

AVEC : (pole) appui veille évaluation controle (de I’AP-HP)

CCAM : classification commune des actes médicaux

CCNE : comité consultatif national d’éthique pour les sciences de la vie et de la santé
CCPPRB : comité consultatif de protection des personnes dans la recherche biomédicale
CHU : centre hospitalier universitaire

CPDRP : centre pluridisciplinaire de diagnostic prénatal

CPP : code de procédure pénale

CSP : code de la santé publique

DDASS : direction départementale des affaires sanitaires et sociales

DGS : direction générale de la santé

DHOS : direction de I’hospitalisation et de I'organisation des soins

DESC : dipléme d’études spécialisées complémentaires

DIU : dipléme inter - universitaire

DU : diplome universitaire

FC : fausse couche

HAS : haute autorité de santé

HCL : Hospices civils de Lyon

IFSI : institut de formation en soins infirmiers

IGAENR : inspection générale de I’administration de I’éducation nationale et de la recherche
IGAS : inspection genérale des affaires sociales

IMG : interruption médicale de grossesse

INSERM : institut national de la santé et de la recherche médicale

IRM : imagerie par résonance magnétique

IVG : interruption volontaire de grossesse

MFIU : mort feetale in utero

MRIICE : mission régionale et interdépartementale d’inspection, de contrdle et d’évaluation
NGAP : nomenclature générale des actes professionnels

OMS : organisation mondiale de la santé

PMI : protection maternelle et infantile

SA : semaine d’amenorrhée

SOFFOET : sociéte frangaise de fcetopathologie

SVP : Saint Vincent de Paul

UFR : unité de formation et de recherche
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