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Glossaire

AP : Auxiliaire de Puériculture

ARS : Agence Régionale de Santé

CHLS : Centre Hospitalier Lyon Sud

DNS : Dépistage Néonatal de la Surdité

HAS : Haute Autorité de Santé

HFME : Ho6pital Femme Mere Enfant

OEAP : Oto-Emissions Acoustiques Provoquées

PEAA : Potentiels Evoqués Auditifs Automatisés

URPHE : Union Rhone-Alpes pour la Prévention des Handicaps de I’Enfant

USAP : Unité de Soins et d’Accompagnement Précoce en périnatalogie
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Introduction

Le dépistage néonatal se décline en deux composantes : une partie biologique
servant a dépister des maladies graves, le test de Guthrie, et une partie clinique
servant a dépister la surdité, le DNS (Dépistage Néonatal de la Surdité).

Environ 1 enfant sur 800 est atteint de surdité (1). Le DNS permet un
diagnostic précoce et une prise en charge rapide de ces enfants, résultant en un
meilleur pronostic sur le plan auditif et psycho moteur. Une prise en charge rapide et
adaptée de la surdité favorise le développement du langage et de la communication et
exerce donc un impact sur le comportement, la sociabilité et la scolarité de 1’enfant
(2,3,4,5,6,7).

Le DNS est un dépistage qui peut s’effectuer selon deux méthodes validées :
les OEAP (Oto-Emissions Acoustiques Provoquées) et les PEAA (Potentiels
Evoqués Auditifs Automatisés). Ce sont ces derniers qui sont le plus largement
utilisés dans la région lyonnaise et qui sont utilisés exclusivement dans les deux
maternités de notre étude. Leur fonctionnement repose sur 1’enregistrement de
I’activité électrique des voies auditives a la suite d’une stimulation sonore (2,8).

L’organisation du DNS est obligatoire en France depuis 2012 et a ét€ mise en
place dans toutes les maternités gratuitement. Il est géré par les ARS (Agences
Régionales de Santé) en lien avec les réseaux de périnatalité et / ou les centres
régionaux de dépistage néonatal. En Auvergne-Rhone-Alpes, le dépistage est
organis¢ par I’ARS, en collaboration avec les réseaux de santé périnatale et ’URPHE
(Union Rhone-Alpes pour la Prévention des Handicaps de I’Enfant), qui est chargé
de la coordination du DNS. Le test est effectué par les professionnels de santé durant
le séjour en maternité.

L’ARS a développé une documentation d’information concernant ce
dépistage au niveau régional. Les supports d’information ne sont donc pas
homogenes sur tout le territoire frangais, contrairement au test de Guthrie, qui
dispose d’une documentation a I’échelle nationale développée par la HAS (Haute
Autorité de Santé).

En Auvergne-Rhone-Alpes, il s’agit d’un dépliant présentant I’intérét d’un
dépistage précoce de troubles de 1’audition et les modalités du test. Il explique
également la signification des résultats obtenus et la prise en charge ultérieure dans
les différents cas de figure a I’issue du test (1).

L’information donnée par le professionnel en complément de ce dépliant est
primordiale pour expliquer les enjeux du DNS. Les parents jouent un rdle majeur
dans la prise en charge de leur enfant et leur accord est nécessaire pour effectuer le
dépistage (9). Malgré un bon taux d’exhaustivité, il reste tout de méme un nombre de
refus du dépistage et de perdus de vue apres dépistage (10).

Il est donc intéressant d’élaborer une étude sur la compréhension des parents
et sur les modalités d’information de ce dépistage, afin de comprendre ces chiffres et
d’identifier les axes d’amélioration.
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Plusieurs études menées a I’international ont conclu que la meilleure
temporalité pour transmettre 1’information sur le DNS était pendant la période
prénatale, notamment durant le dernier trimestre de la grossesse (11,12). Beaucoup
d’informations sont données lors des premiers jours en maternité et étre informé en
amont de cette période permettrait de réduire le stress parental (13). Les parents ont
majoritairement indiqué préférer recevoir I’information en prénatal dans les études
(11,12). La délivrance de I’information en fin de grossesse a donc été ajouté dans le
cahier des charges concernant le DNS de la région Auvergne-Rhone-Alpes de 2016
(14).

Cette étude a pour but de comprendre les ressentis des parents, leur
compréhension et leur acceptation du test, et de les mettre en lien avec les pratiques
des professionnels afin d’améliorer 1’information donnée et la prise en charge des
nouveau-nés.

L’objectif principal de cette étude est de savoir si les parents ont compris
I’information transmise en maternité concernant le DNS et s’il existe une différence
de compréhension entre les maternités de ’HFME (Hopital Femme Meére Enfant) et
du CHLS (Centre Hospitalier Lyon Sud).

Les objectifs secondaires sont de comparer les savoirs parentaux et le niveau
de stress des parents apres information et lors du dépistage, d’identifier les pratiques
de chaque maternité et ainsi d’évaluer le vécu des parents de ce temps d’information.
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Matériel et méthode

Pour répondre a cet objectif, une étude comparative analytique a été menée
sur les patientes et leurs conjoints de deux maternités lyonnaises : la maternité de
I’HFME a Bron, qui est une maternité de type III, et la maternité du CHLS a Oullins-
Pierre-Bénite, de type IIb. Ces deux maternités ont été choisies afin de pouvoir
comparer différents types de maternité et différents fonctionnements de transmission
de I’information.

Il existe quelques postes d’AP (Auxiliaire de Puériculture) dédiés
exclusivement a la réalisation du DNS et a la transmission de son information aux
parents a ’HFME. Au CHLS, toutes les AP de 1’équipe sont susceptibles de
transmettre I’information et d’effectuer le dépistage.

Les parents inclus étaient les patientes hospitalisées dans les services de suite
de naissance conventionnels, ou leurs conjoints, dont les bébés avaient déja bénéficié
du DNS et du test de Guthrie (au 2° ou 3° jour apres leur accouchement). Les parents
séjournant a ['unité kangourou ou a ['unit¢é USAP (Unité de Soins et
d’ Accompagnement Précoce en périnatalogie) a ’HFME n’étaient donc pas inclus.

Les parents ne parlant pas francais ou ne souhaitant pas répondre au

questionnaire ont également été exclus de 1’étude.

L’¢étude a été menée conjointement avec une autre étudiante sage-femme,
Amandine Richard, qui s’est quant a elle concentrée sur le test de Guthrie. Un
questionnaire commun a été réalisé et distribué sur les deux sites, avec un volet
portant sur le DNS et un autre sur le test de Guthrie.

Un second questionnaire a également été préparé et distribué aux
professionnels de santé concernés par la transmission de l’information afin de
recueillir leur avis sur le sujet et de mieux connaitre leurs pratiques.

Ces questionnaires ont été élaborés en commun avec Amandine Richard, puis
revus et améliorés lors des réunions avec le directeur des deux mémoires, le Docteur
David Cheillan et le Professeur Corinne Dupont.

Plusieurs variables ont été recueillies : la compréhension des parents vis-a-vis
du DNS, leur niveau de stress et des éléments descriptifs permettant d’identifier des
facteurs de compréhension vis-a-vis du test (la distribution de documents
d’information et la possibilité par exemple de poser leurs questions). D’autres
éléments descriptifs permettant d’identifier leurs préférences quant a la temporalité et
a la durée du temps d’information ont également été recherchés.

Le questionnaire soignant a permis de recueillir des éléments descriptifs sur
les pratiques des professionnels, notamment leur niveau de formation sur le sujet,
’utilisation des documents d’information et leur avis sur les supports fournis et sur la
temporalité de la délivrance d’informations. Leur perception de la réception des
informations, les questions et difficultés des parents ont également été demandées
dans le questionnaire.

Une trame d’observation a ¢été congue afin d’identifier les différences de
pratiques entre les deux maternités pouvant expliquer un potentiel écart au niveau de
la compréhension.
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Les questionnaires distribués aux parents et aux soignants, ainsi que la trame
d’observation sont en annexe.

40 questionnaires ont été distribués a ’HFME pendant le mois d’aotit 2023
lors d’un stage dans le service. Ils ont été donnés puis récupérés dans la chambre des
parents sélectionnés selon les critéres d’inclusion et d’exclusion.

Cette étude sur 'HFME a été complétée en novembre et décembre 2023 avec
I’aide de la tutrice de suite de couches, Madame Guy, en distribuant 40
questionnaires supplémentaires au moment de la réunion des conseils de sortie
organisée par le service pour les parents. Les parents ayant répondu au questionnaire
devaient ensuite le ramener complété dans le bureau de Madame Guy.

Pour le volet soignant, un seul questionnaire a pu étre distribué et récupéré a
I’HFME lors du stage effectué en aotit. Seules quelques AP spécialisées effectuent le
DNS et I’information aux parents dans cette maternité et une seule AP était présente
lors cette période, ce qui explique le faible taux de réponse au questionnaire.

L’¢étude a Lyon Sud a été menée par Amandine Richard lors de son stage en
octobre. Le questionnaire a été distribué aux parents du service selon les criteres
d’inclusion et d’exclusion. 46 questionnaires ont été donnés au total.

10 questionnaires ont été distribué aux AP pour le volet soignant.

Les résultats des deux maternités ont ensuite ét€ comparés et présentés sous
forme de pourcentage. Une analyse statistique a été réalisée pour identifier les
différences significatives entre les deux centres griace au test de significativité Chi2
ou au test de Fischer lorsque les effectifs étaient inférieurs a 5. Les liens révélés
grice a ces tests ont été quantifiés par le calcul d’Odds Ratio et de son intervalle de
confiance a 95%.

Le critere de jugement principal était la compréhension globale des parents
vis-a-vis des informations transmises en maternité sur le DNS. Le critere de
jugement secondaire était le niveau de stress des parents vis-a-vis du test apres le
temps d’information puis apres dépistage.

12
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Résultats

Dans les deux maternités, il a été observé que le DNS était expliqué en suite
de couches par une AP du service avant le test. Le support de I’ARS était utilisé,
glissé dans le carnet de santé et complété par une information orale.

Au total, sur les 80 questionnaires distribués a ’HFME, 24 questionnaires ont
pu étre recueillis en aolt et 6 en décembre. 50 parents ont été perdus de vue car ils
n’ont pas répondu aux questionnaires. En ce qui concerne le site du CHLS, 34
questionnaires sur les 46 distribués ont €té recensés, ce qui fait un total de 12 parents
perdus de vue.

La population totale incluse dans 1’étude était composée a 54,7% de parents
d’age compris entre 30 et 39 ans. 51,6% ¢étaient des primipares et les catégories
socio-professionnelles les plus représentées étaient les professions intermédiaires et
les employés, respectivement a 32,7% et a 29,7% (Tableau 1).

L’¢échantillon étudi¢ sur ’HFME était constitué principalement de primipares,
a 60%, avec une représentation plus importante de cadres et de professions
intellectuelles supérieures qu’au CHLS. L’échantillon du CHLS était composé en
majorité de multipares a 55,9%, avec une représentation plus importante, a 61,8%, de
parents d’age compris entre 30 et 39 ans, contre 46,7% a ’HFME (Tableau 1).

Tableau 1 : Caractéristiques individuelles de la population étudiée selon le type de

maternité.
Caractéristiques HFME CHLS Total
N=30 N=34 N=64
% (n) % (n) % (n)
Age des parents :
20-29 ans 53,3 (16) 26,5 (9) 39,1 (25)
30-39 ans 46,7 (14) 61,8 (21) 54,7 (35)
= 40 ans 0 O 11,7 (4) 6,2 (4)
Parité :
Primipare 60 (18) 44,1 (15) 51,6 (33)
2° pare 30 (9 26,5 (9) 28,1 (18)
3¢ pare 6,7 (2) 20,6 (7) 14,1 (9)
= 4° pare 3,3 (1) 8,8 (3) 6,2 (4)
Catégories Socio-Professionnelles :
Artisans / commercants et chefs 10 (3) 59 (2) 7,8 (5)
d’entreprise
Cadres et professions 20 (6) 8,8 (3) 14,1 (9)
intellectuelles supérieures
Professions intermédiaires 23,3 (7) 41,2 (14) 32,7 (21)
Employés 33,3 (10) 26,5 (9) 29,7 (19)
Ouvriers 0 (0 29 (1) 1,6 (1)
Etudiants 6,7 (2) 2,9 (1) 4,7 (3)
Sans profession 6,7 (2) 8,8 (3) 7,8 (5)
Non indiqué 0 (0 29 (D) 1,6 (1)
13
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Peu de différences de compréhension globale du DNS ont été retrouvées entre
les deux maternités. Cependant, I’écart s’est creusé lors de 1’analyse des degrés de
compréhension : 63,3% des parents déclaraient comprendre totalement le DNS a
I’HFME, contre 38,2% au CHLS. 38,2% des parents déclaraient une compréhension
seulement partielle du dépistage au CHLS, contre 20% a I’HFME (Tableau 2).

Tableau 2 : Compréhension du DNS et niveau de stress lié au dépistage selon le type
de maternité.

Variables HFME CHLS Total p-value
N=30 N=34 N=64
% (n) % (n) % (n)
Compréhension du test :
Oui complétement 63,3 (19) 38,2 (13) 50 (32) p=0,5%*
Oui partiellement 20 (6) 38,2 (13) 29,7 (19)
Un peu 10 (3) 17,7 (6) 14,1 (9)
Pas du tout 6,7 (2) 5,9 (2) 6,2 (4)

Niveau de stress aprés
informations sur le dépistage :

0-4 80 (24) 64,7 (22) 71,9 (46) p =0,02%
5-10 6,7 (2) 32,4 (11) 20,3 (13)
Ne sait pas 13,3 (4) 29 (D) 7,8 (5)

Niveau de stress lors du dépistage :
0-4 30 9 44,1 (15) 37,5 (24) p=0,7
5-10 13,3 (4) 26,5 (9) 20,3 (13)
Ne sait pas 56,7 (17) 29,4 (10) 42,2 (27)

* 1 p-value significative.

*% : calcul de la p-value selon une formation de deux catégories. L une regroupe les réponses « oui
complétement » et « oui partiellement », et 1’autre rassemble les réponses « un peu » et « pas du
tout ». La p-value calculée n’est pas significative.

Il existait ainsi un écart significatif sur le niveau de compréhension totale du
DNS entre ’'HFME et le CHLS (Graphique 1). La population de ’'HFME déclarait
davantage comprendre totalement le test avec un Odds Ratio a 2,8 compris dans un
intervalle de confiance a 95% de [1,02 — 7,69].

Il existait également un écart significatif sur le niveau de stress apres
information sur le dépistage entre les deux maternités (Graphique 1) : les parents
avaient un niveau de stress moins élevé a ’HFME avec un Odds Ratio a 6 compris
dans un intervalle de confiance a 95% de [1,19 — 30,14].

Sur les deux sites, les parents ont évoqué en grande majorit€ comme objet
d’inquiétude des résultats négatifs pour leur enfant, mais aussi le fait de ne pas
pouvoir assister au test. Ils se disaient cependant rassurés par le fait que ce soit un
geste indolore et courant, permettant une prise en charge rapide et précoce.

Lors du dépistage, les niveaux de stress ne présentaient pas de différences
significatives (Graphique 1). Les parents étaient rassurés par de bons résultats et par
la méthode de dépistage mais étaient inquiets s’il y avait besoin de retester une
oreille. Le fait d’étre présent ou absent au moment du dépistage a également été
rapporté comme source de réassurance ou d’inquiétude.
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Aucune différence significative n’a été trouvée quant a la documentation
donnée sur le DNS (Graphique 1) : 59,4% des parents ’ont recu dans les deux

centres et 63,2% de ces parents 1’ont lu. Cette documentation a été bien comprise a
95,8% sur les deux maternités.
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Graphique 1 : Compréhension du test, stress et documentation sur le DNS selon le
type de maternité.

Il n’existait pas de différence de transmission d’informations entre les deux
hopitaux.

Le moment de transmission de I’information était adapté pour 53,2% des
parents et 35,9% pensaient que ce moment n’était pas adapté dans les deux
maternités. Parmi ces parents, la majorité aurait souhaité 1’avoir avant le test,
notamment en anténatal. Une minorité de parents ont recu des informations sur le
DNS pendant la grossesse dans les deux centres (Tableau 3).
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Tableau 3 : Moment de transmission d’information, informations pendant la
grossesse selon le type de maternité.

Variables HFME CHLS Total p-value
N=30 N=34 N=64
% (n) % (n) % (n)

Le moment de transmission de
l’information est-il adapté :

Oui 56,7 (17) 50 (17) 53,2 (34) p=03
Non 26,7 (8) 44,1 (15) 35,9 (23)
Ne sait pas 16,6 (5) 59 (2) 10,9 (7)

Les parents ont-ils recu des
informations pendant la

grossesse :
Oui 13,3 (4) 17,7 (6) 15,6 (10) p=0,7
Non 83,4 (25) 82,3 (28) 82,8 (53)
Ne sait pas 3,3 (1) 0 O 1,6 (1)

N=4 N=6 N=10

Par qui ont-elles été

transmises :
Sage-femme libérale 0 (O 50 (3) 30 (3)
Sage-femme hospitaliere 75 (3) 33,3 (2) 50 (5
Gynécologue 0 (0 16,7 (1) 10 (1)
Ne sait pas 25 (1) 0 O 10 (1)

Sous quelles formes :
Par oral avec support papier 75 (3) 33,3 (2) 50 (5 p=0,5
Par oral sans support papier 25 (1) 66,7 (4) 50 (5

Quand ont-elles été transmises :
Cours de préparation a la 25 (1) 50 (3 40 @)
naissance
Consultation prénatale 25 (1) 16,7 (1) 20 (2)
Hospitalisation 50 (2) 33,3 (2) 40 @)

Ont-elles été comprises :
Oui 100 4) 83,3 (5) 90 (9 p=1
Non 0 O 16,7 (1) 10 (1)

Sur le plan des pratiques de chaque maternité, il existait une différence
significative quant a la proposition de rester avec I’enfant pour le dépistage. 67,6%
des parents du CHLS se sont vu proposer de rester avec leur enfant et 61,8% ont
effectivement assisté au dépistage. 6,7% ont recu cette proposition et ont assisté au
DNS sur ’HFME. Cependant, la majorité des parents ont bénéfici¢ d’une explication
du déroulement du dépistage avant et apres celui-ci dans les deux centres (Tableau
4).

Dans les deux maternités, 60,9% des parents estimaient avoir bénéfici¢ d’un
temps d’information suffisant et 59,4% ont pu poser leurs questions (Tableau 4).
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Tableau 4 : Temps d’information avec le professionnel et pratiques selon le type de

maternité.
Variables HFME CHLS Total p-value
N=30 N=34 N=64
% (n) % (n) % (n)
Temps avec le professionnel
de santé pour expliquer le
dépistage :

Suffisant 63,3 (19) 58,8 (20) 60,9 (39) p=04

Insuffisant 26,7 (8) 41,2 (14) 34,4 (22)

Ne sait pas 10 (3) 0 (O 4,7 (3)

Possibilité de poser ses
questions :

Oui 53,3 (16) 64,7 (22) 59,4 (38) p=0,7

Non 36,7 (11) 35,3 (12) 35,9 (23)
N’a pas tout compris 16,7 (2) 33,3 4) 25 (6)
N’a pas osé 41,7 (5) 8,3 (1) 25 (6)
Manque de temps 25 (3) 50 (6) 37,5 (9)
Ne se sent pas concerné 8,3 (1) 8,3 (1) 8,3 (2)
Autres 8,3 (1) 0 O 42 (1)

Ne sait pas 10 (3) 0 (O 4,7 (3)

Explication des modalités de
dépistage :

Oui 53,3 (16) 70,6 (24) 62,5 (40) p=0,2
Informations utiles 87,5 (14) 95,8 (23) 92,5 (37)
Informations non utiles 0 (0 42 (1) 2,5 (1)

Ne sait pas 12,5 (2) 0 (0 5 ()
Non 43,4 (13) 29,4 (10) 35,9 (23)
Ne sait pas 3,3 (1) 0 (O 1,6 (1)

Proposition de rester avec
[’enfant pour le depistage :

Oui 6,7 (2) 67,6 (23) 39,1 (25) p=

Non 86,6 (26) 32,4 (11) 57,8 (37) 0,000001%*

Ne sait pas 6,7 (2) 0 (0 3,1 (2)

Présence lors du dépistage :

Oui 6,7 (2) 61,8 (21) 35,9 (23) p = 0,00004*

Non 73,3 (22) 38,2 (13) 54,7 (35)

Ne sait pas 20 (6) 0 (O 9.4 (6)

Explication du déroulement du
dépistage une fois effectué :

Oui 53,3 (16) 38,2 (13) 45,3 (29) p=0,7

Non 30 9 26,5 (9) 28,1 (18)

Ne sait pas 16,7 (5) 35,3 (12) 26,6 (17)

La seule AP disponible dédiée au DNS lors du stage effectué¢ a ’HFME a été
sélectionnée et a regu un questionnaire de 1’é¢tude. 6 AP ont répondu au questionnaire

au CHLS.
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L’échantillon étudié était composé uniquement d’AP, également réparties
dans chaque catégorie d’ancienneté (Tableau 5).

Tableau 5 : Caractéristiques de la population étudiée chez les soignants selon le type
de maternité.

Variables HFME CHLS Total
N= N= N=
% (n) % (n) % (n)
Profession :
Sage-femme 0(0) 0 (0 0 (0
Aucxiliaire de Puériculture 100 (1) 100 (6) 100 (7)
Exercice en maternité :
Depuis moins de 1 an 0(0) 16,7 (1) 14,2 (1)
Entre 1 et 5 ans 0(0) 33,3 (2) 28,6 (2)
Entre 6 et 10 ans 0(0) 33,3 (2) 28,6 (2)
Plus de 10 ans 100 (1) 16,7 (1) 28,6 (2)

Du fait du faible effectif de répondants a I’HFME, il n’est pas possible de
conclure a une différence significative concernant le vécu et les pratiques des
soignants. 83,3% des soignants du CHLS pensaient que 1’information sur le DNS
était transmise au bon moment, tandis que I’AP de I’HFME ne le pensait pas
(Tableau 6), considérant ainsi que le moment adapté serait plutdt en période
prénatale.

Les questions fréquemment posées par les parents, relevées par les soignants,
concernaient le fonctionnement du test, notamment s’il était douloureux, et ses
résultats. La question revenant le plus souvent sur les deux sites était de savoir si
I’enfant était diagnostiqué sourd si les résultats du test étaient négatifs.

Les soignants proposaient des formations comme piste d’amélioration et
d’harmonisation de I’information, afin que toutes les catégories professionnelles
intervenant avant et apres 1’accouchement connaissent le déroulé du dépistage.
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Tableau 6 : Vécu et pratiques des soignants sur I’information délivrée sur le DNS
selon le type de maternité.

Variables HFME CHLS Total p-value
N: N: N:
% (n) % (n) % (n)

Utilisation systématique des

documents d’informations :
Oui 100 (1) 50 (3) 57,1 (4) p=1
Non 0(0) 50 (3) 42,9 (3)

Sensation que l'information est

comprise :
Oui 0(0) 100 (6) 85,7 (6)
Non 00 0 (0 0 (0
Ne sait pas 100 (1) 0 (0 14,3 (1)
Support fourni adapté :
Oui 100 (1) 50 (3) 57,1 (4) p=1
Non 0(0) 50 (3) 42,9 (3)
Information transmise au bon
moment :
Oui 0(0) 83,3 (9) 71,4 (5) p=0,286
Non 100 (1) 16,7 (1) 28,6 (2)

Difficultés a expliquer le
programme de dépistage :

Oui 100 (1) 33,3(2) 42,9 (3) p =0,429
Non 0 (0) 66,7 (4) 57,1 (4)
A l'aise pour répondre aux
questions :
Oui 0 (0) 66,7 (4) 57,1 (4)
Non 0(0) 33,3(2) 28,6 (2)
Ne sait pas 100 (1) 0 (O 14,3 (1)

En confiance par rapport aux
connaissances du dépistage :

Oui 100 (1) 66,7 (4) 71,4 (5) p=1
Non 0(0) 33,3 (2) 28,6 (2)

Confronté a des refus du

dépistage :
Oui 100 (1) 66,7 (4) 71,4 (5) p=1
Non 0(0) 33,3 (2) 28,6 (2)
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Discussion

Les résultats montraient une bonne compréhension globale du test par les
parents et un niveau de stress lié au DNS plut6t bas dans les deux centres. Cela peut
s’expliquer par les retours majoritairement positifs liés au temps d’information. Plus
de la moitié des parents des deux maternités ont jugé que le temps passé avec le
professionnel était suffisant et qu’ils avaient eu la possibilité de poser toutes leurs
questions. La majorité déclare aussi avoir recu des informations sur les modalités de
dépistage dans les deux centres. Ce vécu du temps d’information et du dépistage est
retrouvé dans les études scientifiques (15,16).

Si la compréhension globale de I’information était similaire sur les deux
maternités, la compréhension totale était significativement 2,8 fois plus importante
sur ’HFME.

Cette différence peut s’expliquer par les caractéristiques de la population,
celle de I'HFME semblant compter davantage de cadres et de professions
intellectuelles supérieures. Plusieurs études ont prouvé que la catégorie socio-
professionnelle influait sur la transmission de 1’information, sur les connaissances et
donc sur la compréhension des parents vis-a-vis des dépistages néonataux (17,18).

Cet écart peut aussi étre expliqué par D’existence d’un poste d’AP dédié
uniquement a la réalisation du DNS sur ’'HFME. L’information est donnée a tous les
parents de la méme maniere avec support écrit, par la méme personne spécialiste du
DNS qui réalise le test et s’occupe du dépistage en maternité. La diversité des
intervenants au CHLS peut entrainer une différence de compréhension entre les
parents au sein méme de la maternité. Certains professionnels peuvent expliquer plus
de points et auront un discours plus clair que d’autres, ce qui entraine des disparités
au niveau de I’information donnée.

La différence du degré de compréhension des parents entre les deux sites
semble corrélée au niveau de stress apres information. En effet, les parents
présentaient un niveau de stress significativement 6 fois plus élevé apres
informations au CHLS.

Cette différence pourrait s’expliquer par une compréhension plus totale de
I’information a ’HFME. Cette plus grande compréhension du test, de ses modalités
et de ses enjeux, comme par exemple le fait que le test soit indolore et permette une
prise en charge rapide, peut étre un facteur de réassurance. Ces parametres ont
d’ailleurs été cités par les parents comme étant des éléments rassurants. Cette
différence peut aussi s’expliquer a nouveau par une plus forte proportion de cadres et
professions intellectuelles supérieures a ’HFME. Ces données sont retrouvées dans
la littérature : 1’¢tude menée par Vohr et al. cite notamment une moindre
connaissance du dépistage et un faible niveau socio-économique comme facteurs
associés a une augmentation du stress maternel (13).

L’étude ne montrait aucune différence sur le niveau de stress lors du
dépistage. Cela peut s’expliquer par le fait que le test soit effectué selon les mémes
modalités dans les deux maternités, par les PEAA, qui sont une méthode non
invasive et indolore. Un facteur de réassurance commun aux deux sites, cité par les
parents et retrouvé dans les études, est le bénéfice a dépister tot. Les parents se disent
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moins inquiets par le fait de connaitre une potentielle surdité précocement. L’étude
de Barringer et al. a montré que la majorité des parents étaient rassurés par le fait de
bénéficier d’un dépistage précoce, méme si leur enfant avait des résultats négatifs
(19).

Un plus grand nombre de parents rapportait étre davantage stressé par un
résultat négatif que par la procédure en elle-méme une fois le test effectué, ce qui
peut expliquer une répartition non significativement différente des niveaux de stress
entre les deux maternités. L’absence d’un plus grand nombre de parents lors du
dépistage a ’'HFME peut expliquer le nombre plus important de parents ne se
pronongant pas sur leur niveau stress pendant le dépistage. Elle ne semble cependant
pas influer sur ce niveau de stress parmi les répondants. Cela peut étre dii a
I’explication faite aux parents sur le déroulement du dépistage une fois celui-ci
effectué. Cela peut aussi appuyer le fait qu’apres dépistage, les parents semblent
davantage stressés par les résultats que par le procédé. Cette notion est retrouvée
dans 1’étude de Vohr et al., qui indique que les parents vivent un plus grand niveau
de stress lorsqu’il leur est annoncé que leur enfant a obtenu des résultats négatifs
(13).

Le moment de transmission de 1’information semblait adapté pour la majorité
des répondants, tant du c6té des parents que des soignants. Cela peut s’expliquer par
le fait que I’information peut paraitre moins abstraite lorsqu’elle est transmise au
plus proche du dépistage. Les parents ont ainsi une information complete en téte au
moment du test. Ce résultat est en désaccord avec plusieurs études scientifiques
menées sur le sujet, qui au contraire juge la période prénatale plus adaptée pour une
transmission de I’information. La majorité des parents de ces études menées sur le
sujet indiquait préférer recevoir une information en période prénatale (11,12).
Informer en amont permettrait notamment une réduction du stress parental (13) et
éviterait de noyer I’information sur le dépistage dans toutes les informations données
lors des premiers jours du post-partum.

Les professionnels et parents de notre étude ayant jugé que ce moment n’était
pas adapté indiquaient en majorité la période prénatale comme le meilleur moment
pour informer sur le DNS, se rangeant a I’avis de la littérature scientifique.

Il serait donc judicieux d’avoir plusieurs temps d’information. Un premier
temps en prénatal permettrait d’informer en amont, permettant aux parents de
bénéficier de plus de recul sur le dépistage et de diminuer leur niveau de stress. Un
second temps de rappel d’information, plus succinct et juste avant le dépistage,
permettrait aux parents de se souvenir des informations données au préalable au
moment du dépistage.

Les différences révélées dans cette étude pourraient étre expliquées par
d’autres différences de pratiques existantes entre les deux maternités. Il serait
intéressant d’étudier avec davantage de puissance les pratiques des soignants de ces
maternités pour conclure sur ce point.

Cette ¢étude a permis de mettre en évidence plusieurs différences
significatives entre les deux maternités, au travers d’un échantillon représentatif de la
population de ces maternités. Les questionnaires élaborés en parallele pour les
parents et pour les soignants ont permis de confronter les points de vue des parents et
des professionnels.
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Cependant, cette étude présente plusieurs biais et limites. Une de ses limites
principales est sa faible puissance, di a son nombre restreint de participants,
notamment dans le volet soignant. Aucun calcul de significativité n’a pu étre possible
dans ce volet du fait d’une seule réponse obtenue a 'HFME. Cette limite est
également retrouvée dans le volet parent de 1’étude, avec peu de significativité
retrouvée et des intervalles de confiance calculés de large amplitude. Il faudrait ainsi
bénéficier de davantage de puissance pour avoir une plus grande précision sur les
Odds Ratio calculés et leur intervalle de confiance.

Cette étude présente un biais de sélection, avec un nombre important de
perdus de vue, notamment sur ’HFME. Quelques questions n’ont recu que peu de
réponses des parents, ce qui peut influer sur les résultats.

Il existe également un biais de mémoire. Les parents recoivent une quantité
considérable d’informations lors des premiers jours en maternité, et ne se
souviennent donc pas toujours de toutes les informations transmises. Cela peut
impacter leurs réponses aux questionnaires concernant leur compréhension du test, le
temps d’information et leur niveau de stress. La distribution du questionnaire en
maternité, que peu de temps apres I’information et le test, a cependant permis de
limiter ce biais.

Enfin, une autre limite de cette étude réside dans le principe d’auto-évaluation
utilisé dans les questionnaires pour évaluer la compréhension des parents et leur
niveau de stress. La subjectivité inhérente a cette méthode peut induire parfois une
surestimation ou une sous-estimation du niveau de compréhension ou de stress des
parents.

Cette étude ouvre ainsi de nouvelles perspectives dans 1’exercice personnel
futur de la profession de sage-femme. Si les parents rapportent actuellement un plutot
bon vécu et une bonne compréhension de ce test, il serait tout de méme intéressant de
I’aborder lors de consultations en prénatal, comme expliqué ci-dessus.

Le retour des parents montre qu’il est important d’aborder certains
questionnements pour un vécu plus serein du test. Il serait par exemple important de
préciser qu’un résultat négatif est fréquent et n’est pas 1’équivalent d’un diagnostic
de surdité, que le test est indolore, routinier et qu’il permet une prise en charge
précoce et optimale de I’enfant. La possibilité¢ d’assister au test serait également un
grand élément de réassurance selon les parents. Une solution pourrait étre d’informer
largement les parents sur le déroulé du test et sur la nécessité d’avoir un enfant calme
pour le dépistage, afin de pouvoir les inviter plus fréquemment a y assister sans
compromettre le test, ni les inquiéter davantage.
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Conclusion

Les résultats de cette étude montrent que les parents présentent dans
I’ensemble une bonne compréhension du test et un niveau de stress qui reste
majoritairement bas. Il existe des différences entre les deux maternités concernant la
compréhension totale et le niveau de stress avant dépistage, qui peuvent s’expliquer
par les caractéristiques de population et les différences de pratique. Les retours sont
majoritairement positifs concernant le temps d’information sur le DNS.

Cette étude ouvre de nouvelles approches concernant le temps d’information
donné sur le DNS. En effet, en recueillant le point de vue des parents, cela permet de
mieux répondre a leurs attentes dans notre futur exercice professionnel et ainsi de
leur permettre de comprendre et vivre au mieux ce dépistage, tout en renforcant leur
adhésion a ce programme important pour leur enfant.

Certains points d’inquiétude et d’incompréhension des parents concernant le
DNS ont pu étre relevés, et il serait intéressant de mettre ces résultats en parallele de
ceux obtenus sur le dépistage néonatal du Guthrie.
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Annexes

Annexe [ — Trame d’observation

DNS

Guthrie

Qui explique le DNS ?

[ Sage-femme [ AP [ Pédiatre
[ Autres :

Dans quel service est-ce expliqué ?

OsbN Osbc O Cs

A quel moment [I'information est-elle
transmise ?
OEnprénatal JJO0 O J1 0O J2 O

Apres le test

Quel support d’information est utilisé ?

O Aucun
O Support du réseau Aurore
[ Autres supports :

Comment I'information est-elle expliquée ?

[0 En donnant uniquement les supports
écrits

[ En expliquant les supports écrits a I'oral
[ A I'oral sans expliquer les supports écrits

Quelles informations sont transmises ?
[0 Modalités de réalisation du test

[0 Modalités de transmission des résultats
[ Autres :

Qui explique le Guthrie ?

(1 Sage-femme [ AP [ Pédiatre
I Autres :

Dans quel service est-ce expliqué ?

OSbN OsSbc O Cs

A quel moment [linformation est-elle
transmise ?
LdEnprénatal JJO O J1 0O J2 0O

Apreés le test

Quel support d’information est utilisé ?

0 Aucun
(1 Support de I'HAS
(1 Autres supports :

Comment I'information est-elle expliquée ?

1 En donnant les supports écrits
[ En expliquant les supports écrits a I'oral
[ A I'oral sans expliquer les supports écrits

Quelles informations sont transmises ?

1 Modalités de prélevement

(1 Maladies dépistées

[ Consentement pour étude génétique
(1 Modalités de transmission des résultats
[J Autres :
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——— — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — — s s

Annexe II — Questionnaire parent

Bonjour,

Dans le cadre de notre diplome de fin d’études de sage-femme, nous réalisons
un mémoire sur l'information transmise aux parents sur le programme national de
dépistage néonatal ayant recours a des examens de biologie médicale (test de
Guthrie) et le dépistage néonatal de la surdité. Ces deux dépistages sont
recommandés et proposés a tous les parents. Ce travail est réalisé avec I'équipe de
maternité et les responsables de ces dépistages.

Nous souhaiterions recueillir via ce questionnaire votre expérience et votre vécu
sur ce sujet afin d’améliorer nos pratiques dans la vie courante et d’adapter au
mieux notre discours envers vous a |’avenir. Nous vous remercions par avance pour
le temps que vous pourrez consacrer a notre étude.

Emma COURTHIAL et Amandine RICHARD
Quel est votre age ? Combien de fois avez-vous accouché ?

Quel est votre métier ?

Concernant le Dépistage Néonatal de la Surdité (DNS) :

1. Avez-vous compris I'objectif principal d’un dépistage précoce de la surdité ?

[ Oui, complétement [ Oui, partiellement [ Unpeu [ Pasdutout
Pourriez-vous le reformuler en quelques mots ?

2. Vous a-t-on donné des documents d’informations concernant ce dépistage ?

[J Oui O Non [ je ne me souviens pas ou je ne sais plus
Si oui, quand ? [ Pendant la grossesse [ En salle d’accouchement [ En
maternité
Si oui, les avez-vous lus ? [ Oui = Les avez-vous compris ? [1 Oui [ Non
[J Non = Pourquoi ?
[ Pas le temps [ Trop long [ Pas clair [ Je ne me sens pas concernée
[ Autre, précisez :

3. Le moment de transmission d’informations sur le DNS était-il adapté selon
vous ? L1 Oui O Non

Si non, a quel moment auriez-vous préféré avoir cette information ?

4. Aviez-vous déja eu des informations sur ce dépistage pendant cette
grossesse ? [1 Oui [ Non
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Si oui, par qui ? [ Sage-femme de ville [0 Sage-femme hospitaliere

[ Médecin traitant [ Gynécologue [ Pédiatre

Sous quelles formes ? [ Par oral sans support papier [ Par oral avec

support papier

Si oui, quand ? [ Cours de préparation a la naissance [ Entretien
prénatal [0 Consultation de suivi de grossesse [
Hospitalisation [ Autre :

Si oui, aviez-vous compris les informations transmises ? [ Oui [ Non
Si non, pourquoi ? [J Trop long [J Pas clair L1 Je ne me sens pas
concernée [ Autre, précisez :

5. Le temps accordé par le professionnel de santé en maternité pour expliquer
le dépistage était-il suffisant pour vous ?

O Oui I Non
6. Avez-vous pu poser toutes vos questions ?

[ Oui [ Non, je n’ai pas tout compris [ Non, je n’ai pas osé [ Non,
par manque de temps avec le professionnel [1 non je ne me sens pas
concernée

7. Vous a-t-on expliqué les modalités de réalisation de ce dépistage ? [1 Oui
LI Non

Si oui, ces informations vous ont-elles paru utiles ? [ Oui [ Non, précisez
pourquoi :

8. Ces informations ont-elles suscité des inquiétudes ?

Pas du tout inquiéete Extrémement inquiéete
Précisez ce qui vous a rassuré ou inquiété :

9. Vous a-t-on proposé de rester avec votre enfant pour le dépistage ? [ Oui
[ Non

10. Avez-vous été présente lors du dépistage ?

_OOui _ - Etait-ce source d'inquiétude? M
0 1 2 3 4 5 6 7 _8 9 10
Pas du tout inquiéte Extrémement inquiéte *

Précisez ce qui vous a rassuré ou inquiété :

L Non - Vous a-t-on expliqué comment cela s’était passé ? [1 Oui [1 Non
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Concernant le dépistage néonatal du Guthrie :

1. Avez-vous compris I'objectif de ce dépistage ?

[ Oui, complétement [ Oui, partiellement [ Un peu [ Pasdu tout
Pourriez-vous le reformuler en quelques mots ?

2. Vous a-t-on donné des documents d’informations concernant ce dépistage ?
[ Oui OO Non

Si oui, quand ? [ Pendant la grossesse [ En salle d’accouchement [ En

maternité

Si oui, les avez-vous lus ? [ Oui > Les avez-vous compris ? [1Oui 1 Non
[ Non -> Pourquoi ?

[ Pas le temps [ Trop long [ Pas clair L1 Je ne me sens pas concernée

L Autre, précisez :

3. Le moment de transmission d’informations était-il adapté selon vous ?
JOui OO Non

Si non, a quel moment auriez-vous préféré avoir cette information ?

4. Aviez-vous déja eu des informations sur ce dépistage pendant cette
grossesse ? [1 Oui [ Non

Si oui, par qui ? [ Sage-femme de ville [ Sage-femme hospitaliere
L] Votre médecin traitant

] Gynécologue L[ Pédiatre
Sous quelles formes ? [l Par oral sans support papier [ Par oral avec
support papier

Si oui, quand ? [ Cours de préparation a la naissance [ Entretien prénatal
[ Consultation de suivi de grossesse [1 Hospitalisation [ Autre :

Si oui, aviez-vous compris les informations transmises ? [ Oui [ Non
Si non, pourquoi ? [ Trop long O Pas clair (I Je ne me sens pas
concernée [ Autre, précisez :

5. Le temps accordé par le professionnel de santé en maternité pour expliquer
le dépistage était-il suffisant pour vous ? [ Oui [ Non

6. Avez-vous pu poser toutes vos questions ?

[ Oui [ Non, je n’ai pas tout compris [ Non, je n’ai pas osé [ Non,
par manque de temps avec le professionnel [ Non, je ne me sens pas
concernée
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7. Vous a-t-on expliqué les modalités de réalisation du dépistage ? [ Oui
1 Non

Si oui, ces informations vous ont-elles paru utiles ? [ Oui I Non, précisez
pourquoi :

8. Vous a-t-on expliqué les modalités de transmission des résultats ? [1 Oui
[ Non

Si oui, pouvez-vous nous expliquer comment ils seront transmis et quand :

9. Cesinformations ont-elles suscité des inquiétudes ?

Pas du tout inquiéte Extrémement inquiéte
Précisez ce qui vous a rassuré ou inquiété :

10. Vous a-t-on proposé de rester avec votre enfant pour le dépistage ? [1 Oui
LI Non

11. Avez-vous été présente lors du dépistage ?
I Oui - Etait-ce source d’inquiétude ?
Pas du tout inquiéte Extrémement inquiéte '

Précisez ce qui vous a rassuré ou inquiété :

ONon - Vous a-t-on expliqué comment ¢a s’est passé ? [1 Oui [ Non

Vous étes arrivés a la fin de ce questionnaire, nous vous remercions d’avoir pris le
temps d’y répondre !
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Annexe III — Questionnaire soignant

Bonjour,

Dans le cadre de notre dipléme de fin d’études de sage-femme, nous réalisons
un mémoire sur le theme de la transmission de l'information aux parents
concernant le programme national de dépistage néonatal ayant recours a des
examens de biologie médicale (test de Guthrie) et le dépistage néonatal de la
surdité.

Actuellement, différents supports sont proposés aux soignants pour les aider
dans leur démarche, mais il n’existe pas de consensus dans les études scientifiques
permettant de déterminer la meilleure fagon de transmettre cette information aux
parents.

Nous souhaiterions recueillir via ce questionnaire votre expérience sur ce sujet
afin d’améliorer nos pratiques dans la vie courante et d’adapter au mieux notre
discours envers nos patients. Nous vous remercions par avance pour le temps que
VOus pourrez consacrer a notre étude.

Emma COURTHIAL et Amandine RICHARD

e o — — — — — — e e e e e e e e e e e e e e e e e

1. Vous étes:

[ Sage-femme [ AP [ Autre — précisez :

2. Depuis combien de temps exercez-vous en maternité ?

O Moinsde1an [ Entrelet5ans [plusde5et<10ans [Plusde 10
ans

3. Avez-vous pu bénéficier d’une information sur I'extension récente du
dépistage néonatal du Guthrie ?

[ Oui O Non

Sioui, ol ? et quand ?
[ Journées du réseau Aurore [1 Réunion de service [ Formation In
Situ [ Revues scientifiques [ Médias [ Autres — précisez :

4. Utilisez-vous systématiquement les documents d’informations existants
pour parler du dépistage néonatal du Guthrie ? [ Oui [ Non

Si non, pourquoi ?

5. Avez-vous la sensation que l'information est comprise par les parents ?

[J Oui -2 Le support actuellement fourni est-il adapté ? 1 Oui [ Non
[ Non -2 Quels autres formats seraient adaptés pour assurer une
meilleure compréhension ? (Capsules vidéos, témoignages, etc...)

Si non, pourquoi ?

6. Pensez-vous que I'information soit transmise au bon moment ? [ Oui
I Non
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Si non : selon vous, quels moments seraient plus opportuns dans 'idéal, sans
contraintes organisationnelles ?

7. Quelles sont les questions posées les plus récurrentes ou les inquiétudes
soulevées par les parents pour le Guthrie ?

8. Rencontrez-vous des difficultés a expliquer ce programme de dépistage ?
0 Oui OO Non

Si oui, sur quels points ?

9. Vous sentez-vous a l'aise pour répondre aux questions du couple sur le
dépistage du Guthrie ? [ Oui O Non

Si non, précisez pourquoi ?

10.Vous sentez-vous en confiance par rapport a vos connaissances concernant
le test de Guthrie ?

L1 Oui LI Non
Si non, qu’est-ce qui pourrait vous aider a vous sentir en confiance ?

11.Selon vous, comment peut-on améliorer et harmoniser I'information
concernant le test de Guthrie entre les différents professionnels ?

12.Avez-vous été confronté a des refus de la part des parents ? [1Oui [ Non

Si oui, comment avez-vous vécu ce refus ?

Concernant le Dépistage Néonatal de la Surdité (DNS),

13. Utilisez-vous systématiquement les documents d’informations existants
pour parler DNS ?
CJOui OO Non
Si non, pourquoi ?

14. Avez-vous la sensation que I'information est comprise par les parents ?

[ Oui - Le support actuellement fourni est-il adapté ? [ Oui [ Non
[0 Non -> Quels autres formats seraient adaptés pour assurer une
meilleure compréhension ? (Capsules vidéos, témoignages, supports écrits,
etc...)
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Si non, pourquoi ?

15.Pensez-vous que I'information soit transmise au bon moment ? [ Oui
0 Non

Si non : selon vous, quels moments seraient plus opportuns dans I'idéal, sans
contraintes organisationnelles ?

16.Quelles sont les questions posées les plus récurrentes ou les inquiétudes
soulevées par les parents concernant le DNS ?

17.Rencontrez-vous des difficultés a expliquer ce programme de dépistage ?
[JOui [ Non

Si oui, sur quels points ?

18.Vous sentez-vous a |'aise pour répondre aux questions du couple concernant
le DNS ?
1 Oui I Non
Si non, précisez pourquoi ?

19.Vous sentez-vous en confiance par rapport a vos connaissances a propos du
DNS? [ Oui [ Non

Si non, qu’est-ce qui pourrait vous aider a vous sentir en confiance ?

20.Selon vous, comment peut-on améliorer et harmoniser I'information entre
les différents professionnels ?

21.Avez-vous été confronté a des refus de la part des parents ? [ Oui [J Non

Si oui, comment avez-vous vécu ce refus ?

Vous étes arrivés a la fin de ce questionnaire, nous vous remercions d’avoir pris le
temps d’y répondre et merci pour votre investissement !
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Annexe IV — Synopsis

Etudiant : Emma Courthial

Directeur de recherche :
Nom : Docteur David Cheillan

THEME : Le dépistage néonatal de la surdité (DNS) en maternité

OBJET DE RECHERCHE : L’information données aux parents sur le dépistage néonatal de
la surdité en maternité.

Mémoire réalisé dans le cadre d’un Master de biologie humaine : Non

INTRODUCTION/CONTEXTE/JUSTIFICATION

Le dépistage de la surdité en maternité permet sa prise en charge précoce, résultant en un
meilleur pronostic sur le développement de 1’enfant et particulierement sur le développement du
langage. Le DNS a été rendu obligatoire en 2012 au niveau national et est géré au niveau
régional par les ARS. L’information données aux parents sur ce dépistage est primordiale
puisque ceux-ci sont des acteurs majeurs de la santé de leur enfant. Leur accord est obligatoire
pour effectuer le dépistage et pour la prise en charge ultérieure. Il est donc intéressant d’étudier
si I’information transmise a bien été comprise et comment ce temps d’information est vécu par
les parents, dans le but d’améliorer les pratiques et de diminuer le taux de refus et de perdus de
vu

OBJECTIFS
e Objectif principal : savoir si les parents ont compris I’information transmise en
maternité sur le dépistage néonatal de la surdité, et s’il y a une différence de

compréhension des parents entre les maternités de I’Hopital Femme Mere Enfant
(HFME) et du Centre Hospitalier Lyon Sud (CHLS).

e Objectifs secondaires : comparer les savoirs parentaux et le niveau de stress des parents
apres information et lors du dépistage, identifier les pratiques de chaque maternité et
évaluer le vécu des parents du temps d’information.

METHODOLOGIE

Etude comparative analytique sur ’HFME et le CHLS. Un questionnaire distribué aux patientes
hospitalisées en service de suite de naissance conventionnel ou leur conjoint, dont les bébés ont
déja bénéficié du dépistage néonatal, parlant francais et étant d’accord pour participer a I’étude.
Un autre questionnaire distribué aux professionnels réalisant le DNS sur chaque maternité.
Analyse quantitative des résultats avec test de significativité Chi2 ou test de Fisher et
quantification de la force de 1’association si différence significative par calcul d’Odds Ratio et
de leurs intervalles de confiance a 95%.
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Titre : L’information donnée aux parents sur le dépistage de la surdité en maternité : étude
comparative de deux maternités lyonnaises

Résumé :

Introduction. — Le Dépistage Néonatal de la Surdité a été rendu obligatoire en 2012 au niveau
national et est géré au niveau régional par les Agences Régionales de Santé. L’information données
aux parents sur ce dépistage est primordiale puisque leur accord est obligatoire pour effectuer le
dépistage. Cette étude se penche donc sur la compréhension et le vécu du temps d’information par les
parents dans le but d’améliorer les pratiques.

Objectif. — Comparer la compréhension et le niveau de stress des parents concernant le dépistage
néonatal de la surdité entre deux maternités lyonnaises.

Méthode. — Une étude comparative analytique a été menée d’aolit a décembre sur deux maternités
lyonnaises. Un questionnaire a été distribué a 126 patientes hospitalisées en service de suite de
naissance ou leur conjoint, dont les bébés avaient déja bénéficié du dépistage néonatal et parlant
francais. Un autre questionnaire a été distribué a 7 professionnels réalisant le dépistage sur chaque
maternité.

Les résultats ont été analysés selon un test de significativité Chi2 ou test de Fisher et les liens trouvés
ont été quantifiés par le calcul d’Odds Ratio et de leurs intervalles de confiance a 95%.

Résultats et Discussion. — Au total, 64 parents et 7 soignants ont répondu au questionnaire. La plupart
des parents rapportaient une bonne compréhension et un bon vécu du temps d’information, avec un
niveau de stress plutdt bas. Il existe une différence significative sur la compréhension totale et le
niveau de stress apres informations entre les deux maternités, qui peut s’expliquer par les
caractéristiques de la population, et par I’existence d’un poste dédié a la réalisation du dépistage sur
une des maternités.

Conclusion. — Une bonne compréhension et un niveau de stress plutot bas ont été relevés par les
parents, avec cependant quelques différences entre les maternités. Leurs retours permettent d’ouvrir
de nouvelles perspectives et de cibler les points d’amélioration de ce temps d’information.

Mots clés : Dépistage Néonatal de la Surdité, Information, Compréhension, Stress, Parents

Title: Information given to the parents on the Newborn Hearing Screening Program: a comparative
study of two French maternity wards.

Abstract:

Introduction. — The Newborn Hearing Screening Program has been mandatory since 2012 on a
national level and is handled regionally by the Regional Health Agencies. The information given to
the parents on this topic is essential, as their agreement is mandatory to do the test. This study
examines the understanding and the experience of the information session by the parents, in order to
improve the practices.

Objective. — To compare the understanding and stress level of parents concerning the newborn
hearing screening program between two french maternity wards in Lyon.

Methods. — A comparative and analytic study was led in from august to december in two maternity
wards in Lyon. A questionnaire was handed out to 126 french-speaking patients hospitalized in the
maternity ward or their partner, whose baby already got the test. Another questionnaire was
distributed to 7 healthcare professionals in charge of the test in both maternity wards.

The results were interpreted according to a statistical significance test of Chi2 or a Fisher test. The
links found were measured through Odds Ratio calculations and their 95% confidence intervals.
Results & Discussion. — A total of 64 parents and 7 healthcare professionals responded to the study.
Most parents reported a good level of understanding and a good experience of the information
session, with a rather low stress level. There is a significative difference in the full comprehension
and stress level after information between the two maternity wards. It may be explained by a
difference in the population’s characteristics and by the existence of a post dedicated to the realisation
of the screening test in one maternity ward.

Conclusion. — A good comprehension and low stress level were noted by the parents, with however a
few differences between the maternity wards. Their feedback allows us to open new perspectives and
to target the area for improvement in this information session.

Key words: Newborn Hearing Screening Program, Information, Understanding, Stress, Parents
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