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Résumé
Objectif

Evaluer les effets de 1’arrét Perruche et la loi du 4 Mars 2002 sur les pratiques

relatives a I’échographie feetale et la médecine feetale.
Méthode

Des questionnaires ont été envoyés au 186 échographistes des réseaux de soins
centrés sur les centres pluridisciplinaires de diagnostic prénatals (CPDPN) de la
région Auvergne et des Yvelines. Les modifications du déroulement des
consultations, des documents et des informations échangées ont eté évaluées ainsi

que le point de vue des praticiens sur I’avenir de leur spécialité.
Résultats

Nous avons recu 54 réponses (29 %). Annoncer un diagnostic ou un pronostic
sont devenus plus difficiles qu’avant pour 40 % d’entre eux. L’information orale
et écrite ainsi que les comptes-rendus médicaux ont été bien ameliorés (64 %)
voire mieux utilisés (42 %). Certains cliniciens pensent prendre davantage en
compte ’émotion des futurs parents (24,1 %). Certains essaient d’€tre plus
distants (13 %) ou plus neutre (9,3 %). Le recours a un CPDPN est plus fréquent,
pour 51,9 d’entre eux. Pour 20,4 % d’entre eux les indications de caryotypes ont
augmenté. Certains pensent que leur discours oriente davantage vers une

interruption médicale de grossesse (7,4 %).

Conclusion
Si ce corpus juridique a été initialement mal percu, il a toutefois permis de

réorganiser et de formaliser cette activité. Nous voyons ici, combien une décision



de justice prise dans 1’urgence et a titre individuel peut changer des pratiques

collectives et influencer les stratégies de santé publique.

La volonté de prendre en compte I’émotion des couples donne 1’espoir d’une
progression vers un langage commun. Mais la question de fond doit étre débattue :

celle de la place de I’échographie feetale face a 1a demande sociale.



Abstract

Changes in prenatal diagnosis and fetal medicine after the Perruche Case and the

law issued on the 4th of March 2005 in France.

Objective

The aim of this study was to evaluate the effect of the « Perruche case » and that
of the law issued on the 4th of March 2005 to moderate the effect of the

« Perruche case », on the practice of prenatal diagnosis and fetal medicine.
Methods

We sent questionnaires to the 186 sonologists of two French regions. Changes in
their daily practice, as well as communication with the parents to-be, learning, and

their ideas about the future of their specialty were evaluated.
Results

We received 54 ansers (29 %). Diagnosis and prognosis of fetal anomalies have
become more difficult to expose than before for 40 % of them. Written
information as well as medical reports or explanation about efficiency and limits
of ultrasound have been improved, in content for 64 % and in use for 42 %. Some
clinicians (24.1 %) report they take into account more often emotions of the
parents to-be. Others try to be more distant (13 %) or chose a more neutral attitude
(9.3 %). The duration of the ultrasound examination has increased for 27.8 % of
the sonologists. The opinion of a fetal medicine unit is requested more often for
51.9 % of them. 20.4 % report more indications for caryotyping. 7.4 % of them

believe that their counselling lead more often to termination of pregnancy.



Conclusion

If the new law was badly perceived, it did allow however to reorganize and
formalize this activity. Practitioners put significant efforts to improve
patients’knowledge on the objectives and content of ultrasound examination in
pregnancy. These will probably help to pacify the difficult relationship between
parents to-be and sonologists. But the legal climate raises anxiety and suspicions.
It is therefore necessary, to organize a large debate nationwise, on the objectives
of fetal sonography, particullarly in regard to the parents to-be desire. Practioners

should initiate this themselves.



Introduction

La cour de cassation (CC) dans son arrét du 17 novembre 2000 avait reconnu
a Nicolas Perruche le droit d’étre indemnisé pour préjudice d’étre né handicapé,
I’indemnisation relevant de la responsabilité civile des médecins fautifs de n’avoir
pas décelé la rubéole maternelle, a ’origine du handicap [i]. Il a été interprété
qu’un enfant obtenait des réparations pour des erreurs qui semblaient étre la cause
méme de son existence mais non de son handicap puisque celui-ci était di a la
rubéole maternelle, indépendante elle, des erreurs médicales.

La seule maniére d’éviter le handicap aurait été de ne pas laisser naitre I'enfant.
Tout portait donc a croire que la cour de cassation acceptait que Nicolas soit
indemnisé du seul fait de sa naissance. Il a donc été reproché que, par cet arrét, le
seul fait de naitre pouvait devenir un préjudice. Par extension on a accusé la CC
de juger du bien fondé de la vie elle-méme et sous prétexte d’indemnisation,
d’entériner I’idée que certaines vies « ne valaient pas d’étre vécues ».

C’est la naissance d’un nouveau droit qui a ainsi inquiété la société francaise
[ii, iii, iv, v, vi]. Le droit « de ne pas naitre » qui serait opposable a tout le monde et
donc aussi aux parents qui auraient fait le choix de poursuivre une grossesse et
donc de donner naissance a un enfant lourdement handicapé en toute connaissance
de cause. Ces craintes ont été relayées par les associations représentant les
personnes handicapées qui ont dénoncé I’arrét, refusant 1’assimilation d’un
handicap congénital a un préjudice. Se sentant menacées dans leur dignité, elles se
sont reunies en un « Collectif contre 1’handiphobie » et elles ont poursuivi 1’Etat

pour prejudice [vii].



Les réactions du corps médical ont également été vives, 1’examen
échographique menacant de devenir un danger pour ceux qui le pratiquaient,
puisque dans cette affaire et celles qui ont suivi, les médecins avaient été reconnus
« fautifs » du non-diagnostic. L’obligation de moyens jusqu’alors demandée
cédait la place a I’obligation de résultats qui est incompatible avec la pratique de
I’« échographie obstétricale » et du « diagnostic anténatal » car méme en des
mains expertes 1’échographie ne permet pas de dépister toutes les anomalies
morphologiques. Les taux de détections des équipes spécialisées dans le
diagnostic anténatal varie selon les pathologies sans jamais atteindre 100 %
[viii, ix, x, xi, xii, xiii, xiv, xv, xvi, xvii, xviii]. Pour les diagnostics difficiles comme
les anomalies isolées de la main, ce taux avoisine 25 % [xix] . Ainsi, pour éviter de
s’exposer au risque d’étre condamné pour « non-diagnostic », de nombreux
praticiens ont donc stoppé leur activité d’échographie feetale posant ainsi un
probléme de santé publique. Forcée de réagir, la classe politique a élaboré un texte
visant répondre a deux problémes, I’un symbolique 1’autre stratégique. En effet,
ici, c’est avant tout le concept de handicap dans notre société qui est interrogé au
plan symbolique et ¢thique. C’est 1’acceptation, la place et la prise en charge des
personnes handicapées qui sont remises en cause. Le législateur y a répondu en
réaffirmant la responsabilité de la solidarité nationale, afin d’éviter que les gens
aillent devant les tribunaux pour obtenir une indemnisation garantissant les
moyens d’une vie décente a la personne handicapée. Si la société francaise prenait
en charge les personnes handicapées de facon adaptée, les familles n’auraient pas
a chercher 1’argent auprés des compagnies d’assurance des médecins [xx].

D’un point de vue stratégique, le législateur ne pouvait pas laisser les praticiens
bloguer une offre de soin jugée comme « un droit » par la société francaise, dans

sa quéte de I’enfant parfait et dans une logique consumériste. Il a donc été forcé



de réagir et le 4 mars 2002, une loi relative aux droits des malades et a la qualité
des soins a été promulguée [xxi] . Dés sa premiére phrase, sa volonté d’en finir
avec les « désagréments » de I’arrét Perruche est nette : « nul ne peut se prévaloir
d’un préjudice du seul fait de sa naissance ». Pour répondre a la demande des
personnes handicapées, elle stipule par ailleurs que : «toute personne née
handicapée a droit, quelle que soit la cause de sa déficience, a la solidarité de

I’ensemble de la collectivité ».

Problématique

Cette jurisprudence, si elle a eu un effet déstabilisant, a peut-étre eu des effets sur
les pratiques professionnelles. C’est sur 1’évolution de ces pratiques que nous
nous sommes interrogés. Comment ont évolué, en particulier, les informations
données aux patients, et les décisions médicales lors de la mise en oeuvre des
échographies feetales ? Pour le savoir, nous avons évalue les modifications dans le
déroulement des consultations, dans le contenu des informations ainsi que les

réflexions des praticiens sur leurs métiers et sur leurs pratiques.

Meéthodologie

Nous avons interrogé les échographistes de 2 réseaux de diagnostics prénatals
fondés avant 1’arrét Perruche, pour connaitre les modifications de 1’information et
de la relation aux patients consécutives aux évolutions du droit (arrét Perruche et
loi du 4 mars 2002, ensemble que avons appelé « ARP »). Ces réseaux sont

caractérisés par la collaboration de praticiens exercant selon des modes différents.



Tous les modes d’exercice frangais y sont représentés : public, privé, hospitalier,
universitaire. Tous les types d’échographistes, du moins au plus spécialisé dans la
médecine feetale, c’est-a-dire ceux réalisant exclusivement de 1’échographie dite
de «dépistage », comme ceux réalisant exclusivement de la médecine feetale et
tous les intermédiaires entre les deux le sont également. Il s’agit en effet d’une
spécialité tres diversifiée ou les exercices sont trés hétérogénes. Certains
échographistes qui ont une grande expérience en pathologies feetales sont
couramment appelés « référents ». C’est la terminologie que nous avons reprise
dans la suite du texte. Les réseaux que nous avons choisis sont tous les deux
organisés autour des centres pluridisciplinaires de diagnostic prénatal (CPDPN)
des départements (Les Yvelines) et région respectifs (4 départements pour
I’Auvergne). Ils présentaient 1’avantage d’avoir une expérience dans ce domaine
supéricure a 5 ans. Les médecins ont été interrogés sous la forme d’un
questionnaire transmis par courrier (2 partir des carnets d’adresse des CPDPN).
Les questions recueillaient les points de vue des professionnels sur les
modifications du déroulement de la consultation, la relation « échographiste-
parents » dans les attitudes, discours, documents d’information et de compte-
rendu d’actes médicaux remis aux parents, et 1’évolution de la réflexion des
médecins sur leur métier et leurs pratiques.

Les résultats ont été exprimés en pourcentage des réponses exprimées pour

chaque item et la recherche de significativité a été faite a I’aide du chi-deux.

Résultats

Nous avons recu 54 questionnaires dont 32 en provenance du réseau Auvergne

(soit 59 % des réponses) et 19 en provenance du réseau Yvelines (soit 35 % des



réponses). Nous avons un taux de retour de 29 %. Nous avons obtenu les réponses
de 23 femmes, 25 hommes et de 6 personnes qui ne se sont pas identifiées.

La répartition par mode d’exercice est la suivante : 15 exercent exclusivement en
secteur libéral ; 14 ont une activité mixte (libéral et hopital public) ; 13 exercent
dans le public sans activité universitaire et 7 dans le public avec activité
universitaire ; 5 n’ont pas formulé de réponse.

La majorité des médecins ayant répondu exercent cette activité depuis plus de 10
ans a compter de la fin de leur troisiéme cycle d’études médicales (77 %). Parmi
ceux qui exercent depuis moins de 10 ans (23 %), tous exercaient depuis au moins
3 ans.

La médecine feetale représente une faible partie de 1’activité de ceux qui ont
répondu. Ceux qui se sont spécialisés dans cette voie (plus de 60 % de leur
activité) ne représentent que 15 % d’entre eux. Ce qui correspond au profil
habituel des échographistes dans ce domaine.

Pour la majorité des résultats nous n’avons retrouvé aucune différence
significative entre le sexe, le mode et le lieu d’exercice. Dans le cas contraire, les

différences sont détaillées pour chaque item concerné.

A propos du déroulement de la consultation (figure 1), les praticiens ont
formulé que certains aspects étaient devenus plus difficiles qu’avant I’ARP :
exposer un doute (diagnostique ou pronostique) et annoncer un pronostic
pour 40 % d’entre eux; poser I’indication d’un prélevement pour 22 % ;
informer les couples d’une malformation pour 21 % ; I’annonce d’un
diagnostic pour 16,7 %. La majorite (de 55,6 % a 77,8 % en fonction de I’item)

n’a ressenti aucune variation concernant ces aspects du déroulement de la

10



consultation. Enfin, une minorité (comprise entre 3,7 % et 9,3 % selon ’item) a
trouvé ces aspects plus faciles.

Devant un doute diagnostique, I’attitude la plus souvent modifiée depuis I’ARP
est le recours plus fréquent a un centre de « référence » ou un collegue juge
« référent » (51,9 %). Les échographistes font également plus souvent appel & des
spécialistes : cardiopédiatres, neuropédiatres (35,2 %). lls pratiquent davantage de
controles échographiques qu’avant par eux-mémes (25,9 %) ou par un collégue
« non référent » (9,3 %). Les autres pensent ne pas avoir modifié leur pratique.
S’agissant des demandes d’examens complémentaires, depuis I’ARP, les
médecins pensent que les demandes d’avis spécialisés et de caryotypes sont
davantage formulées (44,4 % et 20,4 %). Le recours a I’IRM est ressenti comme
plus fréquents pour 11,1 %.

Concernant la conduite de I’examen 24,1 % des praticiens pensent prendre
davantage en compte « I’émotion » des couples. Une distance est plus souvent
établie pour 13,0 % d’entre eux. Les autres pensent ne pas avoir modifié cet
aspect.

Par ailleurs, ils sont 7,4 % & penser avoir un discours orientant davantage vers
Pinterruption médicale de grossesse (IMG).

La durée de I’examen échographique a été allongée pour 27,8 % des praticiens.
Cet allongement est significatif pour les médecins libéraux : 42,9 % contre 28,6 %
pour ceux qui exercent une activité mixte et 20,0 % pour les hospitaliers
(T 11 <0,001). Signalons que les médecins ont renoncé a une partie de leur
exercice, du fait de I’ARP. L’échographie du premier trimestre est moins
pratiquée par 15 % d’entre eux. L’échographie du 2° trimestre a été abandonnée

(en totalité ou en partie) par 60 % des praticiens ; 1’échographie du 3° trimestre
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par 45 % et les échographies dites de « référence » ainsi que la médecine feetale

par 25 % des praticiens chacune.

L’analyse des réponses concernant I’information écrite (figure 2) montre que
I’usage et le contenu des documents remis aux couples a beaucoup évolué pour
la majorité des praticiens. Les documents sont utilisés alors qu’ils ne 1’étaient pas
pour 46,3 % des praticiens. lls insistent davantage sur les objectifs de I’examen
échographique ainsi que ses limites dans les proportions respectives de 48,1 % et
53,7 %. Concernant le contenu des comptes-rendus, le vocabulaire est plus choisi

(38,9 %) et les résultats sont souvent plus détaillés (25,9 %).

En définitive, une grande proportion de praticiens considére que PARP les a
amenés a revoir certaines de leurs pratiques ; déroulement de la consultation :
44,4 % ; documents: 72,2 % ; relation aux patients 50 % et tenue du dossier
médical : 48,1 %.

La majorité des praticiens (54,7 %) juge également que I’ARP a permis aux
« acteurs de la médecine feetale » de mener une réflexion constructive (figure 3).
Les praticiens ont également commenté ce que I’ARP représentait pour eux au
quotidien.

Leurs points de vue sont tres diversifiés. Ils ne sont pas reproduits ici. Mais ils
sont cités en partie et analysés dans la partie discussion.

Les réponses concernant les réflexions des praticiens sur leur métiers et leurs
pratiques révelent que globalement, les praticiens éprouvent un besoin
d’accompagnement pour mieux dialoguer avec les couples (46,3 %) et un besoin
de formation en sciences humaines (40,7 %), en droit (50 %), voire une aide

organisationnelle (40,7 %) ou psychologique (18,5 %).
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Les femmes expriment davantage le besoin d’accompagnement psychologique :
35 % contre 10 % pour les hommes ([J < 0,05), ainsi que les praticiens exergant
une activité mixte: 36 % contre 14 % pour les libéraux et 18 % pour les
hospitaliers ([ < 0,05).

Les médecins ayant une activité mixte expriment également plus volontiers un
besoin de formation en sciences humaines: 81,8 % contre 33,3 % pour les
libéraux et 38,9 % pour les hospitaliers ([ <0,01). Par ailleurs, 77,8 % des
hospitaliers formulent un besoin d’aide organisationnelle contre 16,7 % des

libéraux et 33,3 % de ceux qui ont une activité mixte (p < 0,01).

Discussion

L’étude de ces 2 réseaux nous a permis d’obtenir les points de vue de médecins
spécialisés dans I’échographie obstétricale et la médecine foetale. Nous avons
ainsi obtenu les réponses d’un groupe suffisamment diversifié qui représente bien
les différentes catégories de praticiens pour que nous pensions pouvoir généraliser
nos observations, avec les réserves dues a la subjectivité de ceux qui ont répondu
et qui étaient probablement plus concernés.

La jurisprudence Perruche et La loi du 4 mars 2002 ont modifié les pratiques
professionnelles, le déroulement de la consultation, et les procédures
d’informations.

Concernant le déroulement de la consultation, on note un allongement du temps
échographique, un recours plus facile aux examens biologiques et a I’avis d’un
tiers. Ainsi un corpus juridique peut aujourd’hui changer des pratiques
professionnelles. Comment est percue une norme visant a définir les bonnes

pratiques quand elle n’émane pas de procédures de recherche et d’évaluation
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établies par les professionnels concernés [xxii, xxiii, xxiv] ? Qu’en pensent les
praticiens en question ?

A propos de la loi du 4 Mars 2002, ils nous ont confié que le fait que la loi
insiste sur la qualité de la transmission de I’information entre médecins et patients
et entre professionnels est vécu de fagon positive pour quelques uns. Néanmaoins,
le caractere « obligatoire de la preuve l’information » inquiete ceux qui redoutent
que quel que soit le moyen adopté, ils puissent étre pris en défaut. Certains lui
reconnaissent un role de modérateur vis-a-vis de 1’arrét Perruche. Ils pensent
qu’elle : « rétablit [’équilibre entre justice et médecine ». Un praticien fait
remarquer que sa responsabilité civile est plus exposée et que sa cotisation « a
explosé ». Le « tout qualité » proné n’a pas convaincu de la volonté d’humanisme
de la loi. Enfin, et plus ouvertement, son caractére démagogique lui est fortement
reproché.

Concernant ’arrét Perruche, les commentaires sont proches de ceux qui avaient
déja été exprimés et révélés au grand public [xxv, xxvi, xxvii, xxviii]. Néanmoins,
nous pouvons observer qu’a distance, les émotions demeurent. Le spectre « d 'une
médecine a |’Américaine » dans des conditions « soviétiques » en préoccupe plus
d’un ! Remarquons que seuls 22 % pensent que I’ARP a permis d’améliorer les
pratiques. Mais I’analyse de points spécifiques comme le déroulement de la
consultation, le contenu de 1I’'information orale et des comptes rendus montre que
les pratiques ont bel et bien évolué. En dépit des réserves exprimées l’arrét
Perruche et la loi de mars 2002 ont généré de nouveaux comportements médicaux.
La consommation médicale est plus importante, puisqu’un quart des praticiens
est plus anxieux et qu’en cas de doute diagnostique les controles par eux-mémes
ou leurs confreres sont plus fréquents et que les examens échographiques sont

plus longs. Le temps consacré a chaque foetus est ainsi plus grand. Nous avons
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observé une centralisation de 1’activité d’échographie obstétricale (abandon des
échographies du 2° trimestre par 60 % des médecins ayant répondu au
questionnaire) avec une tendance a la baisse chez les libéraux, tandis que d’autres
ont observé une augmentation de [D’activité des CPDPN [xxix]. Ceci peut
vraisemblablement étre 1i¢ aux risques médical et juridique auxquels expose cette
activité.

A cette réponse immédiate il faut associer une réflexion de fond et c’est aux
médecins et a leurs sociétés savantes de faire cette démarche. En retour, les
résultats de ces travaux pourraient étre rediscutés de fagcon commune avec les
juges, ce qui devrait permettre de mieux cerner les fondements et les effets
inhérents a toute décision de justice [xxx, xxxi]. Nous pouvons pointer ici, combien
une décision de justice prise dans 1’urgence et a titre individuel peut changer des
pratiques collectives et influencer voire bouleverser des stratégies de santé
publique.

Nous constatons €galement qu’un investissement majeur des praticiens dans les
procédures d’information a ét€ mis en oeuvre de fagon consécutive a I’ARP. Le
fait que les professionnels se soient autant mobilisés et aient été si prompts a
réagir, ttmoigne de dysfonctionnements antérieurs a corriger dans ce domaine. La
justice a donc eu la un effet de catalyseur. On note ainsi une augmentation du
temps de consultation, une volonté voire un sentiment de meilleure prise en
compte de la dimension affective des couples. On apprécie les efforts pour la
conception et la diffusion d’informations avec une dimension pédagogique accrue
méme si on peut néanmoins souligner qu’une telle démarche procede
vraisemblablement pour certains d’une logique de précaution et d’une recherche

de protection contre d’éventuels recours juridiques.
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Concernant la qualité de la relation médecin-patient, 1’évolution des pratiques
rapportée devrait désormais se traduire dans les faits puisqu’elle rejoint le désir
des couples d’étre mieux informés et de mieux communiquer avec les praticiens.
La réponse obtenue aux questionnaires, correspond a la réponse « socialement
attendue ». Qu’elle ait été spontanée ou induite par le questionnaire, elle donne
I’espoir d’une progression vers un langage commun, besoin clairement exprimé
par les praticiens qui nous ont répondu. Ce besoin avait déja été souligné juste
avant 1’arrét Perruche, dans une étude nationale menée sur la qualité de vie des
« acteurs de la médecine feetale » [xxxii]. La communication avec les patients dans
le cadre du diagnostic anténatal posait déja question aux médecins et 82 % d’entre
eux éprouvaient le besoin d’une formation spécifique a 1’annonce d’une

malformation.

Mais en pratique la question de fond doit étre débattue : celle de la place de
I’échographie feetale face a la demande sociale.

Jusqu’ou veut-on, aller avec 1’échographie feetale ? Veut-on répondre a toutes les
attentes des parents : « recherche de 1’enfant parfait », besoin de réassurance, lutte
contre I’anxiété. La demande sociale a évolué [xxxiii]. Cela est-il compatible avec
les objectifs médicaux des professionnels [xxxiv, xxxv] ? Ces derniers veulent-ils
suivre cette logique de I’enfant parfait, sachant que ceci revient a poser la question
des limites de I’interruption médicale de grossesse tant en situation d’incertitude
(au nom du principe de précaution) qu’en situation de découverte d’anomalie

considérée comme mineure par les praticiens mais refusée par les parents ?
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Tableau 1 - Taux de détection échographique des anomalies par type d’organe

(A titre indicatif et sans exhaustivité)

Organes Taux c:}ilczl;’otection Références
Cceeur =70 Carvalho [x]

Membres

- anomalie isolée 24,6 Stoll [xix]

- anomalie associée 49,1 Stoll [xix]

Face 50a75 \[/)\(/izia]yne [xi], Sohan [xiv], Cash
- fente labiopalatine 93 Cash [xii],

- fente labiale isolée 67-70 Cash [xii], Sohan [xiv]
- fente palatine isolée 22 Cash [xii]

Ap. génito-urinaire

- anomalie isolée 59,3 Stoll [xv]

- anomalie associée 46 Stoll [xv]

Paroi abdominale

- omphalocele 75 Barisic [xiii]

- laparoschisis 83 Barisic [xiii]

Toutes malformations séveéres 64 Garne [xvi]
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Figure 1 — Déroulement de la consultation depuis ’ARP : qu’est ce qui est devenu plus
difficile ?

Figure 2 — Documents d’information et comptes-rendus médicaux depuis I’ARP : quels

changements ?

Figure 3 - Effet global de I’arrét Perruche et la loi du 4 mars 2002 sur la médecine feetale

(MF)
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Figure 1 — Déroulement de la consultation depuis I’ARP : qu’est ce qui est devenu plus

difficile ?
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Figure 3 - Effet global de 1’arrét Perruche et la loi du 4 mars 2002 sur la médecine feetale
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