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1. Introduction

Notre travail de maturité s’inscrit dans la thématique générale « A la vie, a la mort. »
L’extréme prématurité nous a semblé répondre parfaitement a cette expression en étant située
a mi-chemin entre deux opposés : une dynamique de vie qui s’installe et une dynamique de
mort qui menace. Le feetus se développe et a besoin d’un minimum de 37 semaines pour que
ses organes arrivent a maturité. Il faut savoir que plus la période de gestation est longue,
moindres seront les complications et potentielles séquelles du prématuré. La Société Suisse de
Néonatologie a fixé a 24 semaines la limite de viabilité.' La période exposée aux plus grandes
problématiques (défis médicaux, dilemmes éthiques, séquelles majeures), et qui nous occupera
tout au long de ce travail, est celle de I'extréme prématurité (moins de 27 SA). Au cours de ces
cinquante dernicres années, la fronti¢re entre la vie et la mort a sans cesse été repoussée. Les
exploits se font de plus en plus nombreux comme par exemple Awilia, 284 grammes et 24
centimetres, née en 2006 aux Etats-Unis. Selon les dires du corps médical local, elle serait con-
sidérée comme un « bébé miracle » en ayant vu le jour 2 moins de 22 semaines.” Ce qui parais-
sait invraisemblable il y a une vingtaine d’années est désormais réalisable. Entre 1980 et 2010,
le taux de mortalité périnatale en Suisse est en effet passé de 9,2% a 6,7%.’ Si les conditions de
prise en charge se sont améliorées, le risque de troubles et séquelles est encore bien présent,4
que ce soit au niveau cognitif (déficience intellectuelle, troubles du comportement, ...), mo-
teur (paralysies, ...) ou neuro-sensoriel (troubles de la vision, de 'ouie). Avec un taux suisse
estimé a 7.5% des naissances vivantes,’ la prématurité est une véritable problématique ancrée
dans ce siecle et aux enjeux publiques, médicaux, légaux et éthiques.

L’intérét de ce sujet réside a nos yeux dans cette question d’actualité. Plus globalement, le role
des soins et leurs limites sont des enjeux qu’il faut constamment redéfinir avec I’évolution de
I’homme et ses progres. Le besoin de savoir comment vivre au mieux en se respectant en res-
pectant les autres a été une autre motivation.

Notre réflexion met en avant deux notions qui s’opposent : le droit a la vie et Vacharnement théra-
peutigne. Dans les années 80, avec les progres médicaux, la plupart des médecins réanimaient
sans se poser de grandes questions quant a I'avenir des bébés. Ils saluaient les exploits tech-
niques s’il y en avait.” Aujourd’hui, le corps médical essaye de donner un maximum de chances
a ce petit étre en prenant compte de potentielles séquelles qui affectent aussi bien le prématuré
que son entourage.

Un enfant prématuré est un étre en devenir. Il n’a pas fini son développement et le manque de
maturité des organes le met en fragilité. Il doit non seulement s’adapter aux conditions de vie
hors de son « cocon » utérin mais il est aussi plus susceptible qu'un autre nouveau-né de con-
tracter des virus. Il n’est pas encore capable d’assumer ses fonctions vitales, telle la respira-
tion.” Tout doit donc étre mis en ceuvre médicalement (assistance trés lourde) pour qu’a la fois
il puisse poursuivre la maturation du corps tout en luttant contre des agents extérieurs qui
pourraient venir détruire son équilibre général.

La mission des médecins spécialisés dans les soins de néonatologie est bien évidemment de
guérir, de sauver, de favoriser la vie de cet étre. Mais n’y a—t-il pas aussi, chez eux, une part de
défi personnel, lié a leur ego de médecin, qui cherche sans cesse a reculer les limites de

I BERGER T. M., pp. 10-12

2 GORDON E., art.cit., p. 2

3 Bfs.admin, http://www.bfs.admin.ch/bfs/portal/fr/index/themen/14/02/03 /key/01.html

4 Le développement de ['enfant prématureé, réalisateur inconnu, vidéo, HUG, 2010, (16°)

5> Office fédérale de la statistique, communiqué de presse n1°0351-1003-10, Prématurité en Suisse : 7.5% des enfants
naissent trop tit, 2008

S FAVEREAU E., art.cit.

"DAGEVILLE C., gp. cit., pp. 73-92
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I'innommable : la mort ? Au-dela du réle de sauveur, ne peut-on pas voir dans cet acharnement
une maniere de faire progresser la médecine ? Il est important de reconnaitre dans le mot
acharnement les notions de persévérance, ardeur, effort, énergie, lutte, obstination, passion,
voire de ténacité,” mais 4 quel moment se bat-on pour la vie et 2 quel autre moment se bat-on
contre la mort ? Toute la question réside dans la recherche d’'un équilibre, en trouvant « jus-
quou il faut pousser les soins » pour que ceux-ci soient les plus bénéfiques et qu’ils
s’'inscrivent dans une démarche respectueuse envers cet étre en devenir.

Mais comment prendre les bonnes décisions quand on ne connait pas tous les parametres,
sachant qu’elles sont lourdes et complexes en conséquences. Il reste a chaque fois une part
d’inconnu et d’imprédictible. En effet, nul ne peut prédire, malgré les soins et la technologie
toujours plus pointus, comment un prématuré va évoluer. Une étude a démontré qu’a 5 ans,
48% des prématurés extrémes présentent une infirmité motrice ~ les néonatologues prennent
des risques."’ La se pose une question fondamentale : quel est le prix a payer pour une vie a
tout prix ? Et qui devrait prendre le risque lié a de telles décisions : les parents ou I'équipe mé-
dicale ? En fonction de quels critéres ou expertise » Comment parvenir a la meilleure décision
possible ? Puis s’ensuit la valeur et le sens que 'on peut attribuer a cette existence quand
I'acharnement thérapeutique a conduit a une forme de « non-vze », lorsque les soins ont fait plus
de mal que de bien. Sans oublier la délicate question d’ordre financier, car on a de plus en plus
tendance a réanimer des prématurés qui vivront avec de lourdes séquelles ! Le probleme est
que le budget qui devrait garantir un soutien et accompagnement est trop maigre.'' N’y a-t-il
donc pas une faille dans le systeme ?

C’est en ce sens que le Comité Consultatif National d’Ethigue écrit, en 2000, que « Faire face an
malbeur qui survient et s'impose est une attitude a laguelle les morales de toutes les civilisations appellent et qui
demande progres, dignité et solidarité. Mais gun’en est-il du malbeur induit par les conséquences du progres
technigue lui-méme, alors que sa visée objective réside en principe dans ['amélioration de situations mena-
cées 7 »" Cette citation résume bien les enjeux et interrogations sous-jacents des soins dans le
cadre de la prématurité. Il s’agit finalement de trouver un consensus et une limite qui meénent
au respect de la vie humaine. C’est ainsi que nous nous demandons sur quels critéres éthiques

il faut interrompre les soins intensifs d’un prématuré pour éviter 'acharnement thérapeutique.

8 Le Robert dictionnaire des synonymes et nuances, 2005

? Etude Epipage 1. Cf. Annexe 7

10 Bébé miracle, bébé canchemar, BARKLEY S., vidéo, TSR (Temps présent), 2005 (50%)

W Médecine sous influence, ONF, vidéo, 2004 (52°)

12 Comité Consultatif National d’Ethique pour les Sciences de la Vie et de la Santé frangais, , op. iz, p. 6
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2. Méthode de travail

Notre méthode de travail s’est basée sur une recherche bibliographique, des références vidéos
et sur différents témoignages qui nous ont été accordés. Notre démarche a comporté deux
grandes étapes :

1) un support théorique menant a la bonne compréhension de la problématique

2) une réflexion et des solutions a notre problématique

Les chapitres ntroduction a [l'éthique et bioéthigue ont apporté des connaissances de base dans
l'optique de donner des pistes de réflexion face a notre problématique. Cette méthode nous a
permis de ne pas relativiser chaque point de vue mais de comprendre d’ou viennent les diffé-
rents arguments (des médecins par exemple) pour mieux pouvoir critiquer et prendre position
par la suite. La partie éléments biologiques et pratiques a abordé les autres aspects nécessaires pour
mener a bien notre étude.

La partie finale (une réflexion d’ordre éthique) a été le cceur de notre travail émanant des diffé-
rents chapitres qui 'ont précédée. Elle a apporté des pistes de solutions, a comparé, a remis en
causes certaines pratiques, a porté un jugement critique en pesant le pour et le contre.

Relevons encore que des témoignages et chiffres, ainsi qu’un lexique pour les termes médicaux
et techniques se trouvent en annexe. Enfin, les démarches médicales et éthiques que nous pré-
sentons sont celles du Centre Hospitalier Universitaire Vaudois et nous nous limiterons a
celles-ci.

Gymnase de Nyon | Cosette SALAMONI (3M15) & Florian DURIG (3M16) 2-1/52
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3. Introduction d I'éthique

Afin de mieux saisir la notion d’éthique pour par la suite construire une réflexion, nous allons
introduire Iéthique en exposant son origine puis ses enjeux et principaux aspects.

3.1 ASPECTS FONDAMENTAUX DE L'ETHIQUE

3.1.1  Origines

L’origine du mot « éthique » vient du grec ézhos. S’il signifiait au début « habitat » ou « lieu de
viey, au fil du temps le terme a pris la signification de « caractere » pour une personne ou pour
exprimer la maniére dont « elle habite le monde » conformément aux dispositions naturelles.
Puis éthos désigne « une coutume, une habitude, une tradition » reprenant I'idée d’un compor-
tement fidele a une société, a une époque en somme, fidéle aux meeurs. Mceurs qui sont deve-
nues au cours du temps la convention.”

La notion d’éthique apparait déja dans les écrits de Platon (424-348 av. JC) (Le Banquet entre
autre) ou le philosophe établit I'Idée du Bien. Aristote (384 avant JC - 322 avant JC) dévelop-
pera ensuite, dans son ouvrage Ethigue a Nicomaque, I'éthique en tant que telle, dont le principal
fondement est que ’humain désire le bonheur en tant que finalité. I.a source de ce bonheur se
traduit par le développement et I'exercice de nos capacités qui sont compatibles a la vie en
société. Comme nous allons le découvrir dans la suite de ce chapitre, de nombreux penseurs
proposeront encore d’autres définitions et systemes d’organisation d’éthique aux cours des
siecles.

3.1.2  Nécessité et enjeux de I'éthique

Selon Paul Riceeur, I'éthique est « /a visée de la vie bonne, avec et pour les antres, dans des institutions
. 14 N . . , N . N
Justes. » " Elle encourage les personnes a faire de leur mieux, conformément a certains criteres.
Toute branche d’éthique est mélioriste, c’est-a-dire qu’elle vise a améliorer le monde.

Selon beaucoup de penseurs, le besoin d’éthique est issu de 'imperfection humaine, qui est un
obstacle au comportement moral. Ce besoin serait aussi da au fait que, malgré cette faiblesse
humaine, 'envie de faire ce qui est juste est également présente. Plusieurs hypothéses concer-
nant la provenance de cette motivation morale ont été proposées au fil du temps. Pour Aris-
tote, (384 avant JC - 322 avant JC), c’est la nature humaine qui serait la cause de notre besoin
de justice : il est donc naturel de se comporter moralement. Pour Kant (1724-1804), la source
morale est au cceur de chacun, dans la raison humaine.” Une autre thése encore, celle de Ben-
tham (1748-1832), établit que la fagon dont nous nous comportons est en vue de notre intérét
bien compris, par exemple pour garantir la réciprocité. Ce qu’il est pour l'instant important de
retenir est que ’éthique a, selon la tradition aristotélicienne et dés son origine, le bonheur
comme but.
Que veux-je faire ?

Ce diagramme nous a aussi ¢été utile a la compréhension
des enjeux de Iéthique.’® Ces trois questions Que veus-je
Jaire?, Que puis-je faire?, Que dois-je faire? forment la base de
toutes les éthiques. Il est important que I’équilibre de ce
triangle soit gardé méme si chaque éthique donne plus

dimportance a une des questions Que puis-je faire 7 Que dois-je faire?

P RICH A., op. cit., pp. 38-39

" RICEUR P., op. it

" Joel B. G., op. cit., p. 215

16 Wikipédia, http://fr.wikipedia.org/wiki/%C3%89thique
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3.2 UNEDIVISION DE L'ETHIQUE

3.2.1  Pourquoi diviser I'éthique ?

Nous proposons ci-dessous une division de I’éthique, ou plutét différents criteres qui permet-
traient a chaque courant de se distinguer. Nous ne pensons effectivement pas que 'on puisse
diviser I’éthique a partir d’un seul critére mais qu’il est nécessaire de distinguer plusieurs para-
metres de division. En effet, des courants se distinguent sur certains domaines tout en se re-
groupant sur d’autres.'’

Cette démarche nous permet de mieux saisir les caractéristiques spécifiques (ce qui ne signifie
pas pour autant qu’elles ne peuvent pas se confondre) de chaque courant et d’aborder des
notions élémentaires et utiles dans le cadre de notre questionnement sur la prématurité. Ainsi,
cette section de chapitre est structurée de la maniére suivante :
e Nous commencerons par une présentation des trois domaines de I’éthique qui nous
semblent importants
e Puis nous expliquerons d’ou viennent les normes
e Et enfin nous aborderons les différents criteres qui permettent de prendre des déci-
sions pour arriver au bien moral.

3.2.2  Les trois méthodes de I'éthique '

11 existe trois domaines ou trois méthodes qui définissent I’éthique : I’éthique descriptive, I’éthique
normative et la rné'ca—éthique.19 Nous les présentons ci-dessous brievement afin de savoir les-
quels nous seront utiles pour notre recherche.

3.2.2.1  Ethique descriptive

Egalement appelée science de la morale, elle décrit et observe I’éthique sous toutes ses formes dans
les différentes cultures. Ce domaine analyse I’éthique (normes, valeurs, idéaux) en se basant sur
les différents facteurs qui les définissent. En d’autres termes, elle constate et décrit ce qui est
«moral » ou «immoral » dans telle ou telle culture. Il s’agit de saisir les raisons (biologiques,
psychologiques, sociologiques) qui interviennent dans la construction d’un courant éthique et
dans son évolution. Ce domaine contribue a la compréhension des présupposés qu’il y a der-
riere les différents points de vue. I’éthique descriptive sera notamment utile pour un médecin
qui devra prendre une décision avec des parents d’'une culture ou religion différente. En effet, le
rapport a la médecine pourrait étre completement différent, ce qui peut influencer les décisions.

3.2.2.2 Ethique normative

L’éthique normative est le domaine qui fixe des normes et par conséquent définit « ce gui est bien
et ce qui est mal, ce qu'il fant faire et qu’il ne fant pas faire. » A Tinverse de 'éthique descriptive,
celle-ci ne se limite pas uniquement a de simples observations et descriptions mais s’étend a la
mise en place d’une norme servant de référence, elle émet donc un jugement. Elle étudie non
pas la fagon dont les étres humains se comportent mais la maniére dont ils devraient agir con-
formément aux principes mis en place. La conception de la norme change d’un individu a un
autre et les différentes réponses apportées fondent les diverses formes d’éthiques normatives
que nous aborderons au point 3.3.

17 NB : notre démarche ne prétend pas étre une réponse définitive, universelle et exhaustive.
18 Nous nous basons sur RICH A., gp. cit., pp. 41-45

19 Idem.

20 CAUSSE J.-D., MULLER D., op. cit., p. 43
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Ce domaine concerne grandement notre travail car il est la base de chaque éthique. Si on ap-
plique la norme du conséquentialisme a la prématurité, il faut agir en tenant compte
uniquement des conséquences. En revanche, si nous nous basons sur un autre courant, notre
raisonnement se retrouvera complétement modifié.

3.2.2.3  Méta-éthique

La méta-éthique (également nommée éthique analytique) évalue et porte un regard critique sur
les concepts, jugements et raisonnements moraux sur lesquels se construit une éthique. Ce
domaine remet en question la justesse et la cohérence d’un systéme en analysant les métadis-
cours et les formes linguistiques : par exemple, la signification sémantique d’un concept moral
tel que le devoir, ou le bénéfice. Cet élément est trés important pour notre travail. En effet,
pour appliquer une certaine éthique, il faut d’abord s’entendre précisément sur les termes utili-
sés §’il on veut que notre démarche ait un sens. Ainsi, la méta-éthique se rattache a notre pro-
blématique car elle interroge et remet en question les différents concepts qui sont utilisés a ce
jour pour la prématurité. Nous verrons plus tard en quoi, par exemple, le terme de bonheur
est subjectif.

Il n’est pas toujours facile de distinguer clairement ces trois domaines, car il existe de nom-
breux recoupements, Arthur Rich éclaircit la distinction par le propos suivant : « d /la différence
dn domaine de recherche normatif, la méta-éthique n’a pas pour but de poser des principes moraux fondamen-
taux ou des buts d’actions déterminés. Elle se borne a analyser des concepts et des propositions éthiques selon
lenr structure logique. » *'

3.2.3 D’ou viennent les normes ?

Quand il s’agit des soins a administrer aux prématurés, la question qui se pose est celle de la
provenance des normes. Cette question en rejoint une autre : quelles sont nos valeurs ? Nous
vivons dans une société ou il n’existe plus une seule norme partagée par tout le monde mais
une multitude. Les différentes réponses a ces questions entraineront inévitablement des per-
ceptions différentes de la situation et des décisions a prendre.

Selon Borillo, il est possible de distinguer trois grandes provenances des normes:
« Une provenance dite « socioculturelle »
« Une provenance dite « religicuse »
« Une provenance dite « naturelle »

Les différentes normes d’éthique peuvent étre conformes a nos mceurs culturelles ou con-
formes aux valeurs transmises par un pouvoir supérieur. On peut juger ce qui est éthiquement
correct conformément a ce que notre culture et environnement nous dictent, tout comme
nous pouvons le faire selon le propos d’une autorité terrestre ou transcendante. Evidemment,
notre milieu peut étre fortement influencé par une certaine religion, mais la question reste la
méme:  suit-on  prioritairement  les  régles de la  société  (conception
d’immanence/constructivisme) ou celles transmises par un pouvoir supérieur (conception de
transcendance)? Il est important de distinguer ces deux aspects. Dans une conception trans-
cendante, « la norme est universelle, invariable et antérienre au politique tandis que pour les courants imma-
nents, la norme apparait comme une variable dépendante de la société et de Ihistoire. » > Juger ce qui est
bien et mal au travers des yeux des humains ou d’un dieu peut avoir une répercussion radicale
sur nos actes.

21 RICH A., op. cit., p. 44
22 BORRILLO D., Bioéthique, Patis, Dalloz, 2011
2 BORRILLO D., op. cit., pp. 40-41
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Dans le cadre de la prématurité, si 'on suit par exemple une éthique transcendantale islamique,
la médecine a été donnée a '’humanité par A/ab et il nous est impossible d’interrompre les
soins. Dans la société occidentale qui se veut toujours plus laique, les lois nous ordonnent de
plus en plus a faire ce qui est bien aux yeux des étres humains. Mais tous les étres humains
ont-ils les mémes opinions concernant chaque dilemme? Y a-t-il une norme qui résume
I’ensemble des croyances personnelles et forme « ’avis public » ? Cette problématique souleve
la question d’une éthique collective ou individuelle : chaque individu établit-il ses normes per-
sonnelles ou fixe-t-il des normes collectives pour tout un groupe de personnes (culture, géné-
ration,...) ?

Un autre élément vient s’ajouter a la société et a la religion: la question de la nature. La nature
peut étre considérée comme une barriere de I'impossible qui nous rappelle que des fatalités
telles la mort et la maladie sont inévitables. Elle peut aussi représenter un pouvoir supérieur en
elle-méme, c’est a dire représenter une autorité que l'on respecte et accepte sans se soulever,
meéme si les défenseurs de la « nature » raisonnent de cette facon inconsciemment. Devrait-on
se soumettre aux lois de la nature ou au contraire, faire tout notre possible pour lutter
contre elles? Si 'on choisit de ne pas intervenir, ne doit-on donc procurer aucun soin aux
souffrants ? Et si, au contraire, on choisit de se battre et de maintenir les personnes en vie,
serait-ce a tout prix ? Ces questions dont les réponses sont difficilement unanimes sont celles
de notre travail et de nombreux comités d’éthique.

3.2.4  Quels criteres choisir pour arriver au bien moral ?

Comme nous allons le voir par la suite, que ce soit pour Platon, Aristote ou Ricceur, ’éthique
normative a toujours a faire d’'une maniere ou d’une autre au concept de bien moral. En effet,
tous utilisent cet argument : I'action doit mener au bien. Evidemment cette notion n’est pas
percue de la méme manicre par tous ces penseurs. Les réponses qu’ils apportent définissent les
différents courants de I'éthique par rapport a notre question des criteres.

Ainsi, nous distinguons en premier Iéthique conséquentialiste qui définit la justesse (équiva-
lent au bien dans une certaine mesure) d’une action a partir des conséquences qu’elle entraine.
Puis, I’éthique déontologique qui base la notion de bien sur les aspects de devoir et
d’obligation. Ensuite I’éthique des vertus, selon laquelle « le bien » est ce qu’un agent vertueux
accomplirait. Et enfin, 'éthique appliquée. Nous allons a présent expliquer plus en détails ces
courants. Présenter ces différents courants nous semble important car réaliser qu’il y a diffé-
rentes notions du bien nous prouve la complexité de notre sujet : 'idée du bien n’est ni uni-
verselle ni pérenne. Cela complique donc les décisions a prendre dans le cas de la prématurité.
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3.3 LES DIFFERENTS COURANTS DE L’ETHIQUE NORMATIVE

Les différents courants de I’éthique que nous allons exposer maintenant peuvent postuler in-
différemment la provenance des normes dans une éthique constructiviste ou transcendante.
Ce dont il est question ici est I'idée générale de chaque courant.

3.3.1  Ethique conséquentialiste

Le conséquentialisme est la théorie qui définit la justesse d’une action a partir du seul calcul de
ses conséquences. Elle s’inscrit donc dans une perspective téléologique (doctrine selon laquelle
toute chose ou comportement a une finalité. Le mot vient du grec #/ss et signifie fin, but).

Ce courant s’appuie particulicrement sur la justesse. « Considérée parfois comme la théorie qui porte
sur le bon et parfois sur le juste, elle devrait toutefois davantage étre orientée sur la notion de justesse. En effet,
affirmer qu’une théorie est bonne signifie qu’elle comporte une certaine valenr. Affirmer qu'une théorie est juste,
c'est déclarer que devant un choix, il existe une solution qui devrait étre choiste, car c’est elle qui produit les
meillentes conséquences possibles. » *° Le conséquentialisme se base donc sur la notion de justesse
qui réside dans les meilleures conséquences émises d’un point de vue neutre et impersonnel
par rapport a 'agent (pas de critéres a priori pour juger 'action). Des lors, pour affirmer ce qui
est considéré comme juste, il est nécessaire d’avoir une théorie qui décrit les caractéristiques
des meilleures conséquences. Les différentes réponses apportées constituent différentes va-
riantes du conséquentialisme, comme lutilitarisme.

Pour Jeremy Bentham (1748-1842), « [utilitarisme enseigne qu’une action ne pent étre jugée moralement
bonne on manvaise qu'en raison de ses conséquences bonnes ou manvaises pour le bonheur des individus con-
cernés. » ' Ici, les termes « bon» et « mauvais » doivent étre compris comme « plaisir » et
« peine. » ** La notion de justesse du conséquentialisme devient celle de plaisir, de satisfaction.
Notons bien que le terme « utilité » doit étre élargi a tout ce qui procure une satisfaction sans
pour autant étre utile.”” Pour l'utilitarisme classique, sont considérées comme éthiques les con-
séquences qui favorisent « /e plus grand bonheur pour le plus grand nombre d’individu. » * Ce principe
moral est celui de la maximisation du bien-étre pour chacun.

Dans une perspective eudémoniste’ et selon le philosophe grec Epicure (341av JC - 270 av.
JC), Iidée du bien supréme (summum bonum, autrement dit, le bien est le but de la vie humaine)
réside dans le plaisir consistant essentiellement dans 'absence de douleur. Epicure a dit « /
dernier degré du bonbenr est I'absence de tout mal. » Une citation intéressante si on la rapporte a la
prématurité et aux décisions a prendre. Si 'on décide de soigner I'enfant, il faudrait le faire
sans procurer de douleur. De plus, cet acte a un sens uniquement si, dans une perspective plus
lointaine, la vie n’est pas une souffrance (on pense notamment aux lourdes séquelles et handi-
caps). Toutefois avant d’affirmer cela, il est encore nécessaire de définir la notion de mal et de
bonheur. Nous le ferons dans le chapitre 6.

24 Notre travail a exigé une sélection parmi les nombreux courants de I’éthique. Nous avons d’abord privilégié les
plus communs, puis ceux qui dégageaient un intérét vis-a-vis de notre problématique.
%5 Dictionnaire d'éthigue et de philosophie morale, 2004, article « Conséquentialisme »

BILLIER J.C., op. cit., chapitre 1
26 Dictionnaire d'éthigue et de philosophie morale, 2004, article « Conséquentialisme »
27 Dictionnaire d’éthigue et de philosophie morale, 2004, article « Utilitarisme »
BFUCHS E., op. cit., p. 183
2 Dictionnaire d’éthigue et de philosophie morale, 2004, article « Utilitarisme »
30 BENTHAM, A Fragment on Government, préface 3
31 Variante de lutilitarisme qui, selon John Stuart Mill (1806-1873), remplace I'idée de plaisir (sensation ou émo-
tion agréable, liée a la satisfaction d’une tendance, d’un besoin, a I'exercice harmonieux des activités vitales) par
celle de bonheur (état de la conscience pleinement satisfaite). En d’autres termes, doctrine morale selon laquelle
le but de P’action est le bonheur.

Gymnase de Nyon | Cosette SALAMONI (3M15) & Florian DURIG (3M16) 3-12/52



Extréme prématurité 2012-2013

3.3.2  Ethique déontologique *

L’éthique déontologique™ reprend la notion du devoir et d’obligation. Le terme déontologie
provient du grec deon et logos qui signifient respectivement devoir et science. Ce courant met
I'accent sur I'obligation et la permission des actes plutot que sur les conséquences qui en dé-
coulent. Dans le déontologisme, on observe des contraintes déontologiques. Ce sont des regles
morales strictes principalement formulées négativement: « 7« ne mentiras pas », « tu ne feras pas
mal a autrui », (applicables a la prématurité). La formulation de ces contraintes est limitée. En
effet, « tu ne mentiras pas » n’implique pas que la vérité doit étre exprimée, tout comme « 7 ne
voleras pas » ne suggere point qu’il est interdit de faire du profit aux dépends des autres. Ces
contraintes ne sont pas absolues aux yeux de chaque philosophe déontologique. Au-dela des
courants déontologiques religieux, nous trouvons entre autres deux sous-catégories principales
dans la déontologie.

La déontologie kantienne, rattachée 2 Emmanuel Kant (1724-1804), le principal philosophe a
soutenir I’éthique déontologique, et ses disciples déclare que les contraintes sont absolues.
C’est-a-dire qu’elles sont valables universellement et inconditionnellement. La loi doit étre
respectée peu importe les conséquences de I'action et les circonstances dans laquelles elle est
commise. LLe bonheur et le bien-étre ne sont pas les buts visés. Le but est plutot d’étre digne
de ce bonheur et bien-étre. Afin de définir la justesse d’une action, Kant propose trois « impé-
ratives catégoriques » : la premicre est d’effectuer ce que 'on voudrait qu’il soit effectué¢ dans
le monde (honnéteté, respect,...), la deuxiéme est de toujours traiter les personnes non pas
comme des moyens mais comme des fins en soi, et la troisi¢me est de rejeter toutes maximes
qui ne correspond pas aux lois universelles (formées par le premier impératif catégorique).™

La déontologie rossienne, rattachée a William David Ross (1877-1971), distingue deux sortes
de contraintes déontologiques : les prima facie, intuitives et celles qui viennent de la culture.
Ross dresse une liste de onze prima facie valables presque partout (tenir ses promesses, la jus-
tice, la reconnaissance, etc). Ces devoirs ne requierent aucune réflexion avant d’étre accomplis,
car ils sont contradictoires. Cependant, ils ne sont pas identiques pour tout le monde car ils
dépendent de la culture et de I’éducation de la personne. La deuxieme sorte de devoir implique
une réflexion face a ces prima facie. Cest-a-dire que, lorsqu’on est dans une position ou il faut
choisir entre deux prima facie, on choisira celle qui, au final, importera le plus a long terme.
Par ce fait, les contraintes ne sont pas toujours inconditionnelles et universelles car il faut par-
fois en abandonner une de sorte 4 suivre une autre.

3.3.3  Ethique des vertus

Dans I’éthique des vertus, il faut d’abord différencier les vertus intellectuelles des vertus mo-
rales. Alors que les vertus intellectuelles sont innées ou résultent de ’éducation, les vertus mo-
rales, dont il est question ici, résultent de Iactivité, de ’habitude, tous comme les arts.” Elles
ne naissent donc pas naturellement en nous. Une vertu est équilibre entre deux extrémes,
chacune étant des vices. Par exemple, le courage se trouve entre la témérité et la lacheté. C’est
la doctrine de la modération.” Les actes ne sont pas dictés par des devoirs comme dans
I’éthique déontologique ou par leurs conséquences comme dans I’éthique conséquentialiste.
En revanche, ils tendent vers I'excellence, c’est-a-dire qu’ils incarnent ce qu’un agent vertueux
ferait. Par ce fait, il n’y a aucun besoin de se référer aux régles morales, il s’agit simplement
d’imiter un trait de caractere considéré comme vertueux jusqu’a son obtention. « Ce #'est done ni
par un effet de la nature, ni contrairement a la nature que les vertus naissent en nous : nous sommes naturelle-

32 Dictionnaire d’éthique et de philosophie morale, 2004, article « Déontologie »
3 A ne pas confondre avec la déontologie professionnelle.

3 GREEN ].B., p. cit., p. 215

3 SINGER P, gp.cit., 1998, p. 26

36 MAGGIE B., op. cit.
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ment prédisposés a les acquérir, a condition de les perfectionner par I'habitude. De plus, pour tout ce qui nous
est donné par la nature, nous n'obtenons d'elle que des dispositions, des possibilités ; c’est a nous ensuite de les
faire passer a lacte. »

Le but final de cette éthique est de rendre irréprochable I'étre humain dans ses actions. 1l faut
s’entrainer avec discipline afin d’acquérir une certaine vertu. Concretement, dans le cas de la
prématurité, un médecin qui se rattache a I’éthique des vertus doit agir avec compassion en-
vers le nouveau-né.

3.3.4  Ethique appliquée

Le terme d’éthique dite « appliquée » met 'accent sur la résolution pratique de cas concernant
des questions plus spécifiques. On distingue dans ce courant quatre grandes catégories : la
bioéthique, 'éthique professionnelle, I'éthique des affaires et éthique de I'environnement.™
En ce qui nous concerne, nous nous occuperons uniquement de la bioéthique qui se focalise
sur des dilemmes médicaux que nous détaillerons au chapitre 4. Le terme d’éthique « appli-
quée » est quelque peu trompeur car « 7 ne §'agit pas en fait de démontrer comment une éthique norma-
tive peut étre administrée a une profession mais plus de savoir comment un domaine professionnel on une pra-
tigue peut engendrer des questions qui interrogent l'éthique normative. » >

3.4 CONCLUSION

En termes de méthode, 'ensemble des courants éthiques nous seront utiles par la suite pour
les confronter aux pratiques actuelles dans la prise en charge des prématurés. Nous serons
alors capables de porter un regard critique sur leur application dans la prise en charge médi-
cale.

Alors que la plupart des philosophes qui ont édifié ces courants éthiques ne sont plus en vie,
leurs théories restent pertinentes. Cependant, nous étudierons dans le sixieme chapitre si les
besoins de normes éthiques n’ont pas changé. La bioéthique, discutée dans le chapitre suivant,
est un moyen de répondre aux nouveaux problémes auxquels ’évolution humaine nous con-
fronte.

37 Aristote, Ethigne a Nicomague, livre 2
38 Dictionnaire d'éthigue et de morale applignée, 2004, pp. 534-540
% BILLIER J.-C., gp. cit., p. 10
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4. Bioéthique

Un domaine professionnel tel que la médecine peut engendrer des questions qui interrogent
I’éthique normative et dans ce cas, nous avons a faire a la bioéthique. Ce courant propose des
solutions aux problémes plus spécifiques et qui concernent des questions d’éthique mais uni-
quement dans un cadre médical et biologique. Pour ce faire, la bioéthique propose un ques-
tionnement pluridisciplinaire qui fait intervenir différentes professions. Nous présenterons
dans ce chapitre les origines de la bioéthique puis ses principales caractéristiques et enfin ses
différents courants. Ce chapitre fait le lien entre 'éthique générale et le terrain et il servira a
dégager plus précisément certains questionnements liés a la pratique médicale.

4.1  ORIGINES

La bioéthique s’est particulicrement développée au cours du 20°™ siecle. Cependant, son fon-
dement est basé sur Péthique médicale.* 1.’éthique médicale" apparait déja au V™ siécle avant
Jésus-Christ notamment dans 'ouvrage d’Hippocrate intitulé Le Serment. Le penseur grec men-
tionne la compassion pour la souffrance, la justice et le principe de ne jamais nuire « dans toute
maison oil_je Serai appelé, je n'entrerai que pour le bien des malades. Je m'interdirai d'étre volontairement une
cause de tort ou de corruption, ainsi que toute entreprise voluptuense a I'égard des femmes on des hommes, libres
ou esclaves. » Des lors, différents évenements et personnalités ont influencé cette réflexion sur la
relation soignant-patient et les décisions médicales a prendre. Un des évenements les plus
marquants est probablement le Code de Nuremberg rédigé en 1947 suite aux expériences des
médecins nazis sur des personnes durant la deuxieme guerre mondiale. Il donne des directives
a propos des expériences médicales sur les patients.” C’est au cours du siécle passé que la
bioéthique s’est vraiment détachée de I’éthique médicale pour former une branche a elle seule.

Ainsi, le terme de bioéthique est apparu pour la premicre fois en 1971 aux Etats Unis dans
Pouvrage Bioethics : Bridge to the Future de Van Rensselaer Potter (1911-2000).” Cette évolution
est due aux nombreuses nouvelles technologies dans le domaine médical. En effet, il est deve-
nu nécessaire de poser des limites et des lignes directrices quant a I'utilisation de ces tech-
niques afin d’éviter des dérapages et d’assurer le respect du patient. Le cas de Baby Doe illustre
bien I'apparition de la bioéthique au niveau néonatal.

4.1.1  Baby Doe *

En 1981, dans Iétat d’Indiana aux Etats-Unis, des parents d’'un nouveau-né atteint du syn-
drome de Down (Trisomie 21) et d’une fistule trachéo-oesophagienne refusent une opération
qui aurait permis a I'enfant de pouvoir s’alimenter par voie orale. L’hopital et les soignants
reportent ce cas au tribunal familial (Familial Conri) qui estime que la décision d’opérer ou de
refuser est celle des parents. Le cas est ensuite amené au tribunal d’Indiana puis a la cours su-
préme mais Penfant en question décede entre temps.

“ Dictionnaire d ‘éthique et de philosophie morale, 2004, article « Bioéthique », p. 155

4 « Ensemble des régles de conduite des professionnels de santé vis-a-vis de leurs patients. [...]L'éthique médi-
cale concerne l'aspect limité a la santé d'une notion similaire mais plus vaste, la bioéthique, laquelle représente
l'ensemble des mémes régles appliquées a tous les domaines des sciences de la vie. »

Larousse, http://www.larousse.fr/encyclopedie/divers/%C3%A9thique m%C3%A9dicale/185907 (article
concernant ’éthique médicale, 22 octobre 2012)

42 Dictionnaire d’éthique et de philosophie morale, 2004, article « Bioéthique »

% BORRILLO D., op. cit., pp. 1-2

# ROBERTSON A. J., art. cit., pp. 33-34
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S’ensuit une polémique nationale et des comités se forment. Le Departement of Health and Hu-
man Services met en place des réglementations selon lesquelles une ligne téléphonique doit étre
affichée dans tous les hopitaux subventionnés par I’Etat pour dénoncer des cas ou les soins
ont été refusés sous de mauvais motifs. Une équipe d’infirmicres, de médecins et d’assistants
sociaux est désignée pour évaluer si la décision de ne pas prodiguer des soins était justifiée ou
non. En 1984, il résulte finalement de ces conflits entre les hopitaux, les tribunaux et certains
comités, un accord nommé Child Abuse Amendements (CAA). Des lors, selon cet accord, tout
enfant, peu importe I'étendue de son handicap et de I'avis de ses parents, doit recevoir un trai-
tement médical sauf §’il est dans le coma de maniére permanente, proche de la mort, ou si le
traitement est considéré comme futile et inhumain.

Cependant, ce traité n’impose a aucune institution, médecin ou parent de suivre cet accord au
niveau fédéral. Le Gouvernement national continue a subventionner l'institution, peu importe
si 'accord est respecté. Il en revient donc aux états (qui ont moins de ressources financieres)
d’intervenir si 'accord n’est pas respecté. Un autre vide juridique reste encore pour les ex-
trémes prématurés. Des cas d’acharnement thérapeutique voient également le jour en grand
nombre suite a ce traité ce qui entraine de maintes rectifications. Malgré les cas d’acharnement,
le CAA dans sa forme initiale a permis la mise en place de recommandations concernant la
prise en charge de nouveau-nés handicapés et a contribué au développement de la bioéthique.

Nous constatons donc au travers des événements tels que les expérimentations nazis et le cas

Baby Doe que la médecine n’a pas toujours été bénéfique surtout en I'absence de limites. Ceci
démontre 'importance de ces limites.

4.2  CARACTERISTIQUES DE LA BIOETHIQUE

4.2.1  Pluridisciplinarité

L’histoire de la bioéthique nous montre qu’elle fait intervenir divers domaines bien spécifiques
telles que la sociologie, 'anthropologie, les sciences politiques, la psychologie, la psychanalyse,
la médecine ou encore la biologie.* Conformément au domaine qui lui est propre, chaque
spécialiste donne son point de vue, exprimant par cette occasion son opinion personnelle
(subjective). La bioéthique s’inscrit donc comme « u#n vaste espace d’interaction ouvert dans lequel
chacun exprime et partage son gpinion. » ‘" Une intervention d’un comité éthique peut étre requise
lors de décisions problématiques. En éthique clinique, nous distinguons trois modéles
d’intervention : le consultant éthique, le comité éthique ou la consultation sous forme de déli-
bération.” L'unité d’éthique (UE) du CHUV s’est inspirée de la méthode utilisée a 'Hopital
pédiatrique Sainte Justine de Montréal au Québec (Canada).” Nous allons a présent nous inté-
resser particulierement au mode délibératif.

422  Lunité d’éthique

Selon le mode délibératif, tous les acteurs impliqués dans le soin du patient sont réunis afin
que chacun puisse donner son avis et qu'une réponse puisse émerger. L’UE est composée de
professionnels de la santé formés en éthique (2 infirmieres spécialisées et 2 médecins) qui se
déplacent la ou le nouveau-né est hospitalisé pour mettre en place une délibération. Elle inter-

4 Nous nous sommes basés sur Darticle complet du Dictionnaire d’éthigue et de philosophie morale, 2004, article
« Bioéthique », pp. 156-157

4 Dictionnaire d'éthigne et de philosophie morale, 2004, article « Bioéthique », p.157

47" Dictionnaire d'éthique et de philosophie morale, 2004, article « Bioéthique », pp. 156-157

# DOUCET H., art. cit., pp. 51-56

¥ BENAROYO L., gp. cit

0 Basé sur Iinterview de Madame Jérome. Cf. Annexe
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vient a la demande des soignants qui se posent une question éthique a propos du prématuré
telle que la place des parents dans la décision médicale, 'arrét de soins intensifs, la réanimation
en salle ou non, des conflits entre les parents et les soignants, etc.

L’intervention de 'UE se déroule en quatre étapes :

« Dans un premier temps, les soignants s’adressent au secrétariat ou directement a une
infirmiere ou un médecin de 'UE. Un formulaire de délibération est rempli et les mo-
tifs de la demande sont précisés.

o La question éthique est précisée par téléphone. Les aspects culturels, juridiques et so-
cio-familiaux sont abordés. Les personnes qui devront étre présentes lors de la délibé-
ration (médecins — du stagiaire au chef de service - assistante sociale, infirmier, aumo-
nier, juriste, éducateur, physiothérapeute, médecin de famille, médecin spécialiste, et
plus rarement la famille, etc.) sont définies.

« La séance de délibération a lieu. Elle prend au minimum une heure et demie. Elle se
déroule en néonatologie avec tous les intervenants définis au préalable. La situation ac-
tuelle du patient est exposée ainsi que les enjeux de la délibération. Les options pos-
sibles sont discutées (avantages, inconvénients). Les conditions d’une bonne délibéra-
tion sont la distanciation, 'objectivité et la prise de parole de chacun.

« Finalement, un rapport de la séance est rédigé par le représentant de 'UE et le méde-
cin demandeur. Le rapport est établi sur les criteres éthiques en tension : le principe
d’autonomie (ici principalement celui des parents), de bienfaisance, de non-nuisance et
d’équité (tous des principes de Beauchamp) ainsi que les options discutées, les themes
abordés et les valeurs respectives de la famille, des soignants et de I'institution.

Ce qui est décidé lors d’'une séance de délibération est généralement pris en compte dans la
suite de la prise en charge du prématuré. Cependant, la responsabilité des soins prodigués au
bébé reste celle du médecin et non pas de I'unité d’éthique. Le département de néonatologie
du CHUYV fait recours a 'UE une a deux fois par année au sujet d’un enfant prématuré.

423 Visée normative "'

La bioéthique se présente a la fois sous forme de discours et de pratiques qui ont une visée
normative de maniere a orienter, guider I'action. Cette visée normative comporte deux aspects
distincts.

o Lun, plus réflexif, mise sur la clarification et Pexplication de 'enjeu éthique a propre-
ment patler. Il utilise des principes méta-éthiques pour mettre en évidence les mé-
thodes de réflexion et dégager les valeurs et principes en cause, sans pour autant ame-
ner une solution car c’est avant tout une fagon d’éclaircir et faciliter le débat éthique.

o Le deuxieme volet a une valeur normative plus importante. Il décortique le probleme
éthique et mene a une prise de décision pratique ou a une prise de position complétée
de recommandations précises. On distingue deux principales manieres de répondre
concrétement a cette visée normative,: la méthode casuistique (en prenant compte du con-
texte particulier dans lequel la situation se déroule), ou la wéthode de I'nniversaliste formel
(qui identifie la norme générale pour permettre d’atteindre un consensus étendu a la
société).” Comme nous I'avons vu pour éthique, on retrouve également ici cette op-
position entre le particulier et I'universel qui est propre a la philosophie morale.

St Dictionnaire d'éthigne et de philosophie morale, 2004, article « Bioéthique », pp.156-157
52 Dictionnaire d'éthigne et de philosophie morale, 2004, article « Bioéthique », p. 157
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4.3 COURANTS DE LA BIOETHIQUE

43.1 Le principisme

Le concept de principisme apparait pour la premicre fois en 1979 chez Tom Beauchamp et
James Childress dans Principles of Biomedical Ethics. 1es deux philosophes américains tentent de
trouver une méthode qui puisse englober et répondre de manicre satisfaisante a 'ensemble des
dilemmes éthiques. Ils proposent alors quatre grands principes a respecter.

o Le premier est autonomie, ou la capacité de I'acteur a prendre une décision seul. 1
doit pouvoir discerner en ayant été suffisamment informé au préalable, sans subir une
influence externe. Or, ce critére ne peut étre respecté dans le cadre de la prématurité.

o Le deuxieme principe est celui de la bienfaisance ou I'ildée que l'action doit étre béné-
fique, en d’autres termes agir dans le sens et I'intérét du patient. Pour cela, il est abso-
lument nécessaire d’évaluer la situation, de peser le pour et le contre en établissant un
diagnostic. Mais pour la prématurité, et lorsque la décision est a prendre rapidement,
est-ce possible ? Et ce diagnostic, est-il pour autant fiable et complet ?

« Le troisieme principe est celui de I'innocuité ; 'idée de ne pas nuire. Cette notion est
de longue tradition dans la médecine. Toutefois, les traitements du prématuré - la plu-
part du temps invasifs - ne sont-ils pas un mal nécessaire pour guérir ? Comment ré-
partir cette équation entre les soins qui sont une éventuelle source de douleur et le
bénéfice de ceux-ci ?

« Enfin, il faut agir dans un esprit de justice. Autrement dit, il est nécessaire que tous les
individus soient traités de maniere égale les uns par rapport aux autres. Mais dans ces
situations tellement singulieres, peut-on vraiment parler d’égalité ?

Ces concepts sont théoriques car ils offrent un cadre formel mais la méthode et son applica-
tion sont congues dans une perspective pratique. En effet, I'idée des fondateurs est que tout le
monde puisse trouver au travers de ces principes des pistes de solutions a appliquer a une si-
tuation particuliere et urgente. En ce sens, ce courant semble étre une piste intéressante pour
la prématurité. Qui plus est, il répond au probleme de la norme unique, qui a disparu au cours
du 20°™ siécle. Cependant, comme vu ci-dessus, tous ces principes soulévent des questions
lorsqu’ils sont confrontés a la réalité de la prématurité. Nous verrons dans le chapitre 6 quelles
solutions sont possibles.

43.2 L'approche procédurale d’Engelhardt

Cette approche a été développée par Engelhardt dans The foundation of bivethics publié en 1986.
Ce courant est pluraliste car, a la différence de la bienfaisance de Beauchamp, la définition du
Bien et du Juste n’est pas universelle. C’est pourquoi ce courant est rattaché a 1ézhique de la
discnssion.”* Bin effet, nous nous basons sur le respect mutuel et la bonne volonté des individus
a discuter et a accepter les convictions d’autrui. Puisque chacun peut avoir sa propre idée du
bien et du juste, nous ne pouvons pas imposer une seule et unique conception a tout le
monde. Ainsi, le souhait du patient doit étre respecté inconditionnellement, méme s’il parait
irrationnel aux yeux du soignant. Selon Engelhardt, il faudrait « faire aux autres leur bien » et
«[...] 2 y a violence partout on le consentement dautrui (citoyen adulte) est étouffé, partont on 'on se propose
de faire anx autres lenr bien malgré enx. » > Ce principe se nomme le principe d’autonomie. Il met
toute I'importance sur la liberté individuelle et est donc difficilement applicable dans le con-
texte de la prématurité sauf si nous décidons d’attribuer cette liberté aux représentants, c’est-a-
dire aux parents.

53 L’ensemble est basé sur Dictionnaire d’éthique et de philosophie morale, 2004, article « Bioéthique », p. 158
54 Dictionnaire d'éthigne et de philosophie morale, 2004, article « Bioéthique », p.159
% HOTTOIS G., MISSA J.-N., gp.cit., p.411

Gymnase de Nyon | Cosette SALAMONI (3M15) & Florian DURIG (3M16) 4-18/52



Extréme prématurité 2012-2013

4.4 CONCLUSION

La bioéthique répond a des enjeux récents qui émanent de progres technoscientifiques, com-
me c’est le cas avec la prématurité ou plus largement avec 'acharnement thérapeutique. Dans
ce sens, ce domaine se veut une vraie réponse aux problémes de notre si¢cle et est adapté a
notre travail.

Une réflexion éthique chez le prématuré demande une approche pluridisciplinaire. Il faut en
effet comprendre une multitude d’¢léments biologiques, socioculturels et religieux pour trou-
ver la meilleure solution, le meilleur consensus. Toutefois, gardons en téte qu’il est difficile de
trouver la solution éthique satisfaisante qui réponde a tous les critéres (sociaux, religieux ...).
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5. Eléments biologiques et médicaux

Nous allons maintenant présenter la prématurité d’un point de vue biologique, expliquer les
risques et complications liés, aborder le processus de prise en charge d’un prématuré pour
finalement comprendre le role que ces facteurs de risques jouent dans la prise de décision. Ce
chapitre que 'on pourrait qualifier « d’enquéte de terrain » structure notre réflexion en appor-
tant des éléments pratiques indispensables a la bonne compréhension de notre problématique.
Notre démarche ne se veut donc pas rigoureusement scientifique mais bien pragmatique; elle
n’est pas non plus exhaustive puisqu’ apparaissent uniquement les éléments utiles a notre sujet.
Ce chapitre a été lu et corrigé par la doctoresse Truttmann.

5.1 PREMATURITE : DEFINITION ET ELEMENTS PRATIQUES

51.1  Trois stades de prématurité

Les naissances prématurées sont définies par rapport a la durée normale d’une grossesse, soit
entre 37 et 42 semaines d’aménorrhée.” Elles se distinguent par trois stades : la prématurité
moyenne, sévere et extréme. La premiere catégorie concerne la période de 32 a 36 semaines
d’aménorrhée. Le deuxiéme terme englobe les naissances qui ont lieu de 28 a 31 semaines de
grossesse. Enfin, Pextréme prématurité est définie lorsqu’un enfant nait avant 27 semaines de
gestation.57 Remarquons qu’il existe de multiples appellations et classements qui different d’'un
pays ou d’un hoépital a un autre. Par souci de clarté, nous nous tiendrons uniquement a ceux
exposés ci-dessus.

Notons aussi qu’il est primordial de distinguer ces trois stades, car §’il s’agit incontestablement
a chaque fois de prématurité, les soins administrés changeront d’une catégorie a une autre.
Sylvie Louis éctit : « Méme si elle n'est jamais anodine, la prématurité regroupe des réalités et des vécus tres
différents.» *® Autrement dit, une des difficultés de notre problématique est de trouver le juste
accord entre la généralité et le cas par cas.

5.1.2  La prématurité en chiffres

Dans notre travail, nous parlons d’extréme prématurité, mais finalement quelle proportion des
naissances cela représente-t-il ? Pour combien d’enfants la réflexion que nous mettons en
avant a-t-elle lieu ? Pour répondre a ces différentes questions et illustrer notre propos, nous
présentons quelques résultats de statistiques suisses et européennes. Cette démarche nous
permet par la méme occasion de nous interroger sur certaines pratiques.

Le taux de prématurité de ces cinq dernieres années est plutot stable. Toutefois, la tendance
est globalement a la hausse si on compare avec ces vingt dernieres années. Plus de grossesses
multiples et de traitements de l'infertilité, des maternités plus tardives et des progres réalisés
dans la prise en charge médicale de ces enfants pourraient expliquer cette tendance.” Les nais-
sances d’extrémes prématurés représentent en 2010 0,4% des naissances vivantes en Suisse,
soit environ 100-150 cas (annexe 1).”

5% LOUIS S., p. ¢it., p. 40

5 VOLLENWEIDER N., NICASTRO N,, SABEH N., LAMBIEL J., PALA C., art. cit., pp. 2-3

B LOUIS S., op. cit., p. 41

% Perinat-France, http://www.perinat-france.org/portail-professionnel/plansrapports/etudes/epipage/epipage-
595-1738.html

6 Dresse Anita Truttmann
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Répartition des naissances selon I'ige gestationnel (Annexel)

Nouveau-nés 2007 2008 2009 2010
Naissances vivantes 74494 76’691 78°286 80°290
Age gestationnel

Tres grands prématurés (22-27 semaines) 0.3% 0.4% 0.4% 0.4%
Grands prématurés (28-31 semaines) 0.7% 0.6% 0.6% 0.6%
Prématurés (32-36 semaines) 6.3% 6.5% 6.4% 6.1%
Naissances a terme (37-41 semaines) 91.9% 91.9% 91.9% 92.3%
Naissances apres termes (plus de 41 semaines) 0.7% 0.6% 0.6% 0.5%
Poids de naissance

Poids extrémement faible (moins de 1000g) 0.4% 0.4% 0.5% 0.4%
Poids tres faible (moins de 1500g) 0.9% 1.0% 1.0% 1.0%
Poids faible (moins de 2000g) 2.1% 2.2% 2.3% 2.3
Poids moyens a la naissance 3298 3295 3289 3292%
Hypotrophie néonatale! 8.9 8.7 9.5 9.6
Naissances multiples?

Jumeaux 32.0 333 35.6 35.7
Triplés 0.9 1.2 0.9 0.8

! L’hypotrophie néonatale décrit le fait qu’un enfant présente & la naissance un poids inférieur au 10e percentile du poids @ la naissance d'une
population de référence, du méme sexe et au méme dge gestationnel. (Valeurs de référence: Allemagne 1995-2000, Voigt M. and al., 2006)
2 Nombre de jumeaux et de triplés pour 1'000 enfants vivants.

Source: BEVNAT

En 2004, la prématurité suisse s’élevait a 7.5 %. C’est un taux moyen en comparaison a
I'Irlande en bas de classement européen (5,5 %) ou a Autriche en haut de classement (11.4
%) (annexe 2). ’une des explications possibles de cet écart est que la prise en charge (régiée le
plus souvent par des recommandations éthiques locales) différe d’'un pays a un autre.”' Le taux
de survie varie aussi tres largement. Ces différences nous suggerent que les chances de survie
sont influencées par la politique de prise en charge de 'unité en question et sont donc inégales
géographiquement. Tout ceci se discute éthiquement. Nous verrons plus tard les recomman-
dations suisses.

En ce qui concerne la mortinalité et la mortalité infantile, les chiffres sont en nette baisse de-
puis vingt ans (annexe 3). Ce recul se justifie probablement par une meilleure prise en charge,
possible grace aux soins toujours plus pointus. Une étude de 2012 de I’Office fédéral de la
statistique nous apprend que « /a proportion d’enfants pesant moins de 1000g a la naissance a doublé ces
vingt derniéres années, passant de 0,2% des naissances vivantes en 1990 a 0,4% en 2010. La mortalité de ces
enfants est exctrémenment élevée. Un tiers d'entre enx décédent avant d’avoir atteint I'dge d'un an, ce qui repre-
sente plus de denx déces infantiles sur cing. De méme, le risque de décés est de pres de 50% parmi les tres
grands prématurés nés avant 28 semaines de gestation. Ceuxc-ci constituent moins de 0,4% des naissances vi-
vantes, mais presque la moitié des déces infantiles. Poids de naissance exctrémement faible et trés grande préma-
turité sont le plus souvent liés. »

1 Cf. Annexe : Synthése des pratiques éthiques en réanimation néonatale de patt le monde
62 Office fédérale de la statistique, communiqué de presse n°0351-1202-50, Mortalité importante parmi certaines catégo-
ries de nouvean-nés, 2012
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5.1.3  Facteurs de risques

Les documents 4 et 5 en annexe nous démontrent que plus I’age de gestation est avancé, plus
le taux de mortalité diminue. En effet, alors quil est de 94-95% a 22 semaines, a la 257 se-
maine il passe a 24-25% ! 11 en est de méme pour les séquelles neurologiques.”’ De plus, selon
I’étude Epicure, 1, 75% des bébés nés a 25 semaines ont survécu aux sept premiers jours, 60%
des bébés nés a 24 semaines, 45% chez les moins de 24 semaines d’age g:'gestationrlel.64

Toujours pour les facteurs de risques, « une étude récente portant sur le suivi de 4446 enfants nés entre
22 et 25 S A a montré qu'en plus de ['age gestationnel, quatre facteurs sont corrélés a une diminution de la
mortalité et des troubles nenro-développementanx: : le sexe féminin, la maturation pulmonaire, le caractére
unique de la grossesse et le poids de naissance. Ces facteurs équivalent a une semaine de gestation en termes de
chances de survie. |...| En miroir, lenr absence est péjorative : sexe masculin, absence de maturation pulmo-
naire, rupture de la poche des eaus: ... » *

5.1.4  Limite de viablitié

« Limite de viabilité » sont les termes consactés pour désigner ’age gestationnel et/ou le poids
feetal a partir desquels la survie néonatale est actuellement possible grace aux techniques de
réanimation. Cette limite est mouvante car liée aux progrés médicaux. ** Comme lindique Ma-
rion Pierre dans son master, ce seuil a été quelque peu reporté au fil du temps mais le progres
est essentiellement perceptible au niveau de la diminution des séquelles (moins d’hémorragies
cérébrales, de rétinopathies, ...). La limite de viabilité varie d’un pays a I'autre comme nous
pouvons le voir dans le tableau ci-dessous.

Recommandations de réanimations ¢

Les semaines 24 et 25 sont appelées la zone grise et correspondent a une période d’incertitudes
et c’est sur cette période que notre réflexion prend tout son sens.

En Suisse, méme si une prise en charge palliative est effectuée dés la 22°™ semaine,” a ce jour
la limite de viabilité se situe a 24 semaines d’aménorrhée.” Ce seuil a été fixé ainsi car dés la fin
de la 12°™ semaine et jusqu’au terme, le faetus acquiert « une individualisation psychologique ».
Concretement, il bouge, fait des mouvements respiratoires, régle sa circulation, sécrete des
hormones, avale et urine.”” C’est uniquement aux alentours de la 24°™ semaine que cette évo-
lution est suffisamment avancée pour espérer la survie du bébé. Dans I'avenir, il sera donc
difficile voire impossible de sauver des bébés plus jeunes.

3 BERGER T., art. cit.

4 La différence dans le taux de mortalité et de morbidité est trés dépendante du dénominateur utilisé : soit toutes
les naissances vivantes, soit uniquement les enfants admis en néonatologie, ou uniquement les survivants a 1
mois. C’est pourquoi ces études sont a prendre avec précaution.

% PIERRE M., gp. cit., p. 8

% VOLLENWEIDER N., NICASTRO N,, SABEH N., LAMBIEL J., PALA C., op. ¢it., p. 7

7 Basé sur : PIERRE M., , gp. cit., p. 12 et complété par : Guy Moriette,
http://www.premup.org/repository/files/formation sage femme/Accompagnement aux limites de la viabilit
e.pdf

% GORDON E,, art. cit., p. 5

% BERGER T. M., art.cit., p. 11

" GORDON E,, art. cit., p. 2
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France
<24 SA Pa§ de réanimation.. .
Prise en charge palliative
« Le degré d’incertitude justifie d’accorder une particuliére importance aux sou-
haits plus ou moins explicites des parents. La détermination du meilleur intérét de
24 SA I'enfant, et de la meilleure prise en charge, est a son degré d’incertitude maximum,
et nul n’est en mesure de prévoir quelle décision s’avérera la moins mauvaise pour
Ienfant. »
>24 SA Prise en charge compleéte et intensive.
Limite de viabilité : 24-25 SA
Commission d'éthique de la Société Francaise de Néonatologie 2009
Suisse
<24 SA Prise en charge palliative.
24 SA « Lg décision quant a .la perdgence d’une prise en charge intensive incombe a une
équipe de néonatologie expérimentée. »
>24 SA Prise en charge complete.
Limite de viabilité : 24-25 SA
Société Suisse de Néonatologie 2012
Angleterre
<23 SA

Réanimation non recommandée.

Entre 23 et 23 SA
+6 jours

La priorité devrait étre laissée a la demande des parents. Cependant les médecins
ne sont pas obligés de la suivre §’ils jugent qu’un traitement intensif est futile.

Entre 24 et 24 La réanimation doit étre entreprise sauf en cas d’opposition des parents et des
SA+ 6 jours médecins qui jugeraient que ce n’est pas le meilleur intérét de Penfant

Limite de viabilité : 23-24 SA

Neffield Council on Bioethics 2006

Pays-Bas

<24 SA
24 SA Le seuil est fixé a 25 SA, aucune prise en charge avant.
>24 SA

Limite de viabilité : 25 SA

Etats-Unis

Pas de réanimation en dessous de 23 SA ou/et 400 grammes

Limite de viabilité : 23 SA

Textbook of Neonatal Rescitation (6% édition)

5.2 COMMENT SE PRESENTE UN PREMATURE EXTREME ?
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Les organes d’un prématuré sont tous présents mais pas encore arrivés a maturité. Globale-
ment, il est de taille et corpulence plus petites que la moyenne. Les fonctions vitales nécessi-
tent une assistance médicale complexe car il est difficile de reproduire les conditions intra-
utérines.”' Cette immaturité est source de différents défis dont I'importance varie selon I’Age de
gestation.

52.1  Immaturité neurologique

Préoccupation majeure du corps médical, le cerveau se développe considérablement des le
troisi¢me trimestre de grossesse et on assiste a la maturation nerveuse, une étape primordiale.
Des surveillances (électroencéphalogramme, IRM cérébral et écographies transfontanellaires)”
sont effectuées tout au long de ’hospitalisation de 'enfant, avec une période de détection de
lésion précoce (premicres deux semaines pour ce qui est des hémorragies) et par la suite toutes
les 3-4 semaines pour ce qui est des lésions de types infarctus.” La découverte précoce de 1é-
sions cérébrales permet de diminuer les souffrances du bébé. Sur un plan psychologique et
éthique, cela facilite le processus de décision alors plus clair. Toutefois, malgré des images cé-
rébrales rassurantes, le développement de 'enfant sera souvent entravé a long terme par des
difficultés aussi bien motrices que cognitives. Or ces séquelles n’apparaissent que tardivement.
La prédiction du suivi neurologique est donc quelque chose d’extrémement difficile chez un
prématuré, surtout si son cerveau semble normal a 'imagerie.

5.2.2  Immaturité respiratoire

Les poumons d’un nouveau-né prématuré sont immatures. Il présente des difficultés respira-
toires qui se manifestent par une augmentation des efforts nécessaires pour respirer, une mau-
vaise oxygénation et ventilation. Pour I'aider, les médecins utilisent une assistance respiratoire.
Dans d’autres cas, pour favoriser la maturation pulmonaire, on administre des corticoides, qui
favorisent la production de surfactant, une substance huileuse tapissant l'intérieur des pou-
mons et diminuant le travail des muscles respiratoires.”* Le pneumothorax, la dysplasie bron-
cho-pulmonaire, les atélectasies et les apnées sont les principales complications de 'immaturité
respiratoire.”

5.2.3  Immaturité de 'appareil cardio-vasculaire

Dans le cceur il existe deux troncs artériels : I'artére pulmonaire, branchée sur le ventricule
droit et I'aorte branchée sur le ventricule gauche. Chez le feetus un canal dit artériel relie ces
derniers. Dans le cas d’une naissance a terme, le canal artériel se ferme spontanément et de
maniere définitive apres la naissance. Ce n’est pas le cas chez le nouveau-né prématuré. La
persistance de ce canal peut entrainer des difficultés digestives, des cedemes, une prise de
poids et une mauvaise tolérance cardio-respiratoire. Un traitement médicamenteux est pos-
sible les premiers jours, et en cas d’échec une opération chirurgicale doit étre tentée.”

524  Immaturité digestive

Durant sa vie intra-utérine, le foetus recoit les substances nutritives par I'intermédiaire de la
veine ombilicale et par de faibles quantités de liquides amniotiques avalées. Un enfant né a

" Le développement de I'enfant prématuré, réalisateur inconnu, vidéo, HUG, 2010, (16°)

72 Les prématurés,, DUCRET F. et LOUVIN G., vidéo, TSR (36.9), 15 avril 2009 (13’)

73 Dresse Anita Truttmann

4 Sos préma, http://www.sosprema.com/la-prematurite /le-nouveau-ne-premature

75 DAGEVILLE C., op. cit., pp. 73-92

76 Sos préma, http://www.sosprema.com/la-prematurite/le-nouveau-ne-premature
DAGEVILLE C., gp. cit. pp. 93-97
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terme se nourrit naturellement de lait maternel. En revanche, un enfant prématuré est inca-
pable de téter et de digérer. Toute la complexité réside dans le fait que paradoxalement, le
prématuré a besoin d’énormément de calories pour sa croissance mais qu’il est incapable de
bien les absorber.”” Pour ce faire, lors des deux premiers jours, les éléments nutritifs sont ap-
portés uniquement par voie veineuse (cathéter). Puis, les médecins proposent rapidement une
faible quantité de lait maternel par sonde gastrique qui va directement dans I’estomac. Le lait
maternel devient apres un certain temps le seul apport nutritif. Cependant un enfant nourrit
par voie veineuse est susceptible d’infection, car venant d’un milieu extérieur, cette dernicre
est exposée a des microbes. Pour la nutrition par voie digestive, le corps médical craint
Pentérocolite ou le reflux gastro-cesophagien.”

52.5 Immaturité de la peau

La peau dun prématuré fait aussi Pobjet d’une grande attention. Comparable a celle d’un
grand brualé, trés fine, quasiment translucide, elle est tres sensible car la couche externe qui le
protege n’est pas encore formée. Cela rend les défenses immunitaires encore plus vulnérables.
Elle est sujette a de grandes pertes de chaleur et d’eau qui sont compensées par un incubateur.
Cette machine maintient le bébé au chaud et permet de contréler Patmosphere (humidité). Le
prématuré présente souvent un ictere traité par photothérapie.

5.2.6  Pourquoi parler des complications et traitements ?

Dans les paragraphes ci-dessus, nous avons présenté sommairement les complications ma-
jeures” liées a la prématurité et quelques méthodes qui permettent de les résoudre. Nous nous
demandons au travers de notre problématique comment éviter I’'acharnement thérapeutique.
Pour mieux percevoir 'enjeu de cet aspect il nous a paru essentiel d’exposer — et cela sans
rentrer dans des détails médicaux — les tres ou trop (?) nombreuses possibilités de soins. De
maniére un peu provocatrice, il nous parait en effet nécessaire de remettre en cause certaines
de ces démarches médicales et de s’interroger sur la limite et le sens a attribuer aux soins s’ils
deviennent excessifs. D’autant plus quand les séquelles du prématuré sont le résultat des soins
accordés a I'enfant ... mais lorsqu’ils se révelent bénéfiques, ils ont un impact sur toute sa vie
et sont donc primordiaux.

5.3 LEDEVENIR DU PREMATURE EXTREME

Méme en Papparente absence de lésions cérébrales,” il y a chez les prématurés extrémes un
risque de séquelles bien existant. En effet, a 5 ans, 48% des prématurés extrémes présentent
une infirmité (8% séveére, 14 % modérée, 26% mineure) motrice, sensorielle ou cognitive.”
Toutefois, ce risque est tres difficile a établir tant 'importance et la durée peuvent variés d’'un
cas a lautre. Il existe donc une grande part d’inconnu dans le développement de I'enfant,
source a la fois d’espoir et de crainte pour les parents, ce qui ne facilite pas non plus une prise
de décision éthique.”

T La prématurité, auteur inconnu, vidéo, HUG (Pulsations), 2008 (12°)

8 DAGEVILLE C., op. cit., pp. 97-116

7 Les yeux (rétinopathie) et les oreilles (surdité) sont aussi sujets a des complications.
8 GOLD F., art. cit., p. 4

81 Idem. (Se base sur 'étude Epipage)

82 LOUIS S., op. cit., pp. 404-408
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5.3.1  Les séquelles possibles

En ce qui concerne les séquelles cognitives, on note une déficience intellectuelle, une défi-
cience d’attention, une hyperactivité, des troubles du comportement et des troubles de
Papprentissage, comme du langage (qui touchent davantage les garcons que les filles).* Les
enfants prématurés sont souvent surprotégés par leurs parents. Ils se placent en retrait par
rapport aux autres enfants ou adultes. Ils sont reportés comme étant plus fragiles psychologi-
quement, plus sensibles et moins agressifs que la moyenne,” bien que ces aspects ne se soient
pas retrouvés dans nos témoignages.

I’étude Epipage (annexe 7) a mis en avant que 25 % des prématurés suivent un cursus scolaire
adapté et que 42% sont suivis par des spécialistes a 5 ans (orthophonistes, psychologues, psy-
chiatres, psychomotriciens, etc).” De plus, « 32% des prématurés obtiennent un score de capacités cog-
nitives (équivalent an Q.1)% inférienr a 85 et 12% un score inférieur a 70, contre 12% et 3% respectivement
dans le groupe de référence ; environ 5% des grands prématurés contre seulement 2% du groupe de référence
n'ont pas achevé le test. » * En ce qui concerne les troubles globaux du comportement, 22% en
présentent contre 10% chez les enfants nés a terme, 18% des prématurés sont hyperactifs
contre 9% chez la population de référence.

Epipage 1
100
88

90

80 —
g 1 e © minfirmité sévére
%D 60 52 Bl . .
c B infirmité modérée
é’ 50 —
é " | M inirmité mineure

pas d'infirmité

24-28 SA 29-32 SA 39-40 SA

Les répercussions d’ordre moteur sont la paralysie, la dyspraxie, des troubles de la vision et de
I'audition. On estime que le risque de problemes de ce type est de 2 a 4 fois plus élevé chez le
prématuré que dans la population normale.” Un retard de croissance persistant, de I'asthme,
de I’épilepsie, des troubles de I'alimentation, de la constipation sévere, des troubles de som-
meil, des terreurs nocturnes et des problemes de dentition sont d’autres problémes possibles.

L’étude Epicure (annexe 8) estime que 62% des prématurés extrémes avaient un ou plusieurs
problemes majeurs de santé (respiratoires, optiques, neurologiques) lorsqu’ils ont atteint
I'équivalent du terme. A un an, 31% avaient toujours des problemes de santé et de dévelop-
pement (problemes développementaux, respiratoires et neurologiques). A deux ans et demi, il

8 Nous nous sommes entre autre basés sut :
Meédecine sous influence, MORECO L. B., vidéo, ONF, 2004 (52”)
LOUIS S., op. cit., chapitre 13
84 Etude Epicure 1, cf. annexe 8
85 Bebaprema, http://www.bebeprema.fr/accueil/la-prematurite /le-devenir-de-votre-enfant.aspx
86 KOTSOGLOU K., op. ¢it., p. 126
87 Le QI normal se situe entre 95 et 105.
8 GOLD F., art. cit., p. 4
8 Dresse Anita Truttmann
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y avait 24% d’enfants qui présentaient un handicap sévere (paralysie cérébrale, incertitudes
quant aux capacités motrices, développements en retard, problémes séveres de vision et
d’ouie).

Epicure 1- Situation @ 2 ans et demi

mort
. 2%
aucune donnée . PR
1% handicap sévere
24%
handicap léger

24%

Les études Epibel et Epicure ont démontré que ces déficiences étaient directement liées au
faible 4ge gestationnel, au faible poids de naissances et/ou a des complications potentielles de
la prématurité.”’ A titre d’exemple, Epipage écrit dans son rapport que « 18% des enfants nés a
24-26 semaines de grossesse présentent une paralysie cérébrale a 5 ans, contre 12% de cenx nés a 29 semaines
et 4% de cenxc nés a 32 semaines. » ”'

Toutefois, un point épineux doit étre relevé car si I'immaturité des organes explique ces sé-
quelles, elles sont aussi déclenchées dans 10 a 30% des cas par les traitements médicaux.” On
suppose par exemple que l'utilisation d’une médication ototoxique (toxique pour I'appareil
auditif) est potentiellement un facteur de surdité.” La doctoresse Truttmann admet que
I'immaturité demande 'administration de sozns agressifs et elle les considére comme amplifica-
teurs des séquelles, facteurs de risques majeurs mais inévitables. Méme s’il est tres délicat
d’attribuer la responsabilité a tel ou tel traitement, parce qu’il se pourrait qu’il s’agisse en réalité
d’une combinaison de facteurs, cette possibilité remet une nouvelle fois en question le proces-
sus médical. Faut-il sauver a tout prix en prenant tous les risques encourus ? A qui attribuer
cette responsabilité ? Quand faut-il interrompre les soins intensifs ?

5.3.2  Quel avenir pour les prématurés aux séquelles importantes sur un long terme ?*

Méme si chaque prématurité est vécue d’une maniere différente et sans vouloir généraliser, ces
quelques lignes visent a présenter les répercussions des séquelles qui affectent la vie du préma-
turé et de son entourage. Ces aspects sont donc a prendre comme des possibilités, ils ne sont
pas tous présents, ni de la méme intensité et ils ne désignent pas non plus une norme.

Différente des autres, la vie sociale du prématuré présentant des séquelles n’est sans aucun
doute pas a négliger. Un enseignement spécialisé, méme s’il répond a des besoins spécifiques,
écarte le prématuré des enfants nés a terme. S’il suit une scolarité normale, il se crée souvent
par la force des choses un fossé entre lui et ses camarades « normaux ». Lors de notre ren-
contre, Madame A. a évoqué chez son fils un développement toujours décalé, source de

% GOLD F., art. cit., p. 3

En réalité pour étre complet, il faut tenir compte également des facteurs de risques évoqués a la page 22
91Perinat-France,http://www.perinat-france.org/portail-professionnel/plansrapports/etudes/epipage/epipage-
595-1738.html
92 Dresse Anita Truttmann
% LOUIS S., op. cit., p. 407
% Nous nous sommes basés sur les films Médecine sons influence et Bébé miracle, bébé cauchemar, complété par nos
rencontres et différents lectures et GIROUX Michel, TESSIER Réjean, NADEAU Line (sous la dit.), gp. cit., pp.
13-15
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frustration pour I'enfant comme pour ses parents, par exemple au niveau de la scolarité. Ce
retard est d’une certaine maniere dévalorisant. De plus, un prématuré handicapé, reste - méme
si les assistances techniques actuelles lui permettent une plus grande autonomie - dépendant
de son entourage.

Cette incapacité a assumer ses besoins vitaux et sa position qui, par la force des choses est plus
souvent passive qu’active, remet en cause aussi bien sa qualité de vie que celle de son entou-
rage. En effet, si le dévouement des proches est exemplaire, n’a-t-il pas non plus des répercus-
sions négatives sur leur vie, notamment d’un point de vue social ? La prématurité bouleverse
sans aucun doute un équilibre familial. Des études démontrent en effet qu’il y a un taux plus
élevé chez les parents de prématurés que la population de référence.” Enfin, on peut se de-
mander si ’handicap peut étre considéré comme un obstacle a ’épanouissement personnel et
aux relations sociales.

Toutes ces questions essentielles souleévent finalement une réalité indéniable : les séquelles de
la prématurité chamboulent non seulement la vie de 'enfant mais également celle de son en-
tourage. « Quand on voit les parents d'anciens prématurés qui ont de graves soucis, ¢'est des gens qui ne par-
tent plus en vacances, qui ne font plus les choses normalement, avec des répercussions également an nivean de la
fratrie. C'est une vie completement changée. » nous a indiqué la doctoresse Truttmann. Ainsi, on
comprend dorénavant 'enjeu d’une décision médicale qui peut tout aussi bien s’avérer bénéfi-
que que « dramatique ».

5.4 PROCESSUS DE PRISE EN CHARGE ET DE SOINS

Dans le schéma ci-dessous,” nous pouvons distinguer les différentes étapes de la prématurité.
Nous proposons a présent un bilan théorique concernant le processus de prise en charge et de
soins d’'un prématuré (numéros 3-4 selon le schéma). Il s’agit de comprendre comment une
décision se prend, quelles en sont les grandes étapes, qui décide et dans quel laps de temps le
tout se déroule. Pour permettre une réflexion éthique pertinente et constructive, il nous pa-
raissait en effet important d’analyser les procédures qui existent actuellement pour repérer a
quel moment il y aurait un éventuel acharnement thérapeutique et a partir de quand les soins
se révelent non-bénéfiques pour le patient. Bien conscients que les modalités varient d’un pa-
tient ou d’un établissement a un autre, nous nous basons sur la procédure du CHUV.

1. Suivi de grossesse

AVANT 2. Risque connu et évalué (entretien pédiatre-patient)

Menace d’accouchement avérée (corticoide)

NAISSANCE

@

APRES Naissance et décisions

4. Suivi post-natal

Cette partie repose sur le témoignage de la doctoresse Anita Truttmann. Quant aux réorienta-
tions de soins, elles proviennent des recommandations de la prise en charge périnatale de nouvean-nés
prématurés a la limite de viabilité de la Société Suisse de Néonatologie.”

9 Dresse Anita Truttmann

% MORGNY C., art. ¢it., p.10

97 BERGER T. M., art. cit., 2012, pp. 10-12
BERGER T. M., art. ¢it., 2011, no. 141
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5.4.1  Etapes de la prise en charge et des soins

1 Les 24 premieres heures : réanimer et soutenir son adaptation

Apres la naissance, le prématuré est pris en charge par une équipe médicale qui effectue
un premier examen standard (respiration, circulation sanguine, température, capacité a
s’alimenter) pour évaluer le degré de prématurité et administrer des soins adéquats. Du-
rant cette premicre phase, le corps médical surveille surtout les organes vitaux (notam-
ment leur oxygénation) et lutte contre le refroidissement de Penfant. En tenant compte
des rotations du personnel, il faut entre 3-4 personnes par jour et par prématuré extréme
(une infirmicre dédiée a enfant par shiff (équipe) et un médecin assistant, un chef de
clinique pour environ 7-8 patients, et un médecin cadre qui supervise tous les patients
soit environ 40 personnes).

2 L'unité de soins intensifs : soutien aign, thérapie de pointe

L’unité de soins intensifs soutient toutes les fonctions vitales de I'enfant (cceur, pou-
mons, cerveau) et les autres (rein, intestins). Les bébés admis dans 'unité transitent sou-
vent par les soins intensifs, puis des qu’ils sont plus autonomes par rapport a la respira-
tion et qu’ils ont moins besoin de surveillance, ils peuvent rejoindre les soins continus.

3 L'unité de soins continus : accompagner la croissance

Cette unité est destinée aux bébés qui nécessitent toujours des soins et une surveillance
mais plus une attention médicale constante. Elle permet a 'enfant de poursuivre sa
croissance et d’acquérir une autonomie respiratoire.

4 L'unité des soins standards : acquérir de ['antonomie

Cette unité doit permettre au prématuré d’étre autonome. Pour la quitter, il doit étre
capable de s’alimenter, de grandir adéquatement et de réguler sa température seul.

5 Transfert en hipital régional et sortie

La capacité d’accueil du CHUYV étant limitée, le bébé prématuré acheve sa convalescence
le plus souvent dans un hopital régional. Enfin, la sortie coincide souvent avec la date
initiale de I'accouchement, date a laquelle la maturation biologique des organes est arri-
vée a terme. Le prématuré doit également atteindre un certain poids critique.

Peu de temps apres, 'ancien prématuré est suivi dans une unité de développement qui
« permet d'une part le dépistage et la prise en charge précoce des troubles sil y en a, et d’autre part un
contréle continu de la qualité des soins offerts en période néonatale. »  Des controles sont effectués
a 6 et 18 mois puis a 3 et 5 ans. Il s’agit de controler le développement psychomoteur et
neurologique. Médecins, infirmieres, psychologues et psychothérapeutes composent
cette unité.

NB : naturellement la division du parcours médical proposée ci-dessus est arbitraire, schéma-
tique et répond a un besoin pédagogique. Dans la réalité, la succession de ces différentes
étapes n’est pas aussi rigoureuse, le temps passé dans les différentes unités dépend également
du cas.

% Les étapes sont reprises de KOTSOGLOU Karin, art. ¢it., chapitre 6. L’auteur se base sur les procédures du
CHUV.
9 CHUV, http://www.chuv.ch/dsi/dsi home/dsi dep ped/dsi dep ped neonathtm
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5.4.2  Recommandations de la Société Suisse de Néonatologie '™

Dans le cas de naissances a la limite de la viabilité, la Société Suisse de Néonatologie estime
que « la décision quant a la pertinence d’'une prise en charge intensive incombe a une équipe de néonatologie
expérimentée. 1. option pour des soins intensifs « provisoires » (provisional intensive care) permet souvent une
valuation plus détaillée de ['état du prématuré, avec un certain recul afin de mienx ponvoir argumenter en
Sfaveur d’une poursuite ou de l'arrét des mesures intensives.

Les mesures entreprises devront étre continuées aussi longtemps que les évaluations rapprochées permettent un
espoir justifié de survie du prématuré avec une qualité de vie acceptable et que les soins nécessaires prodigués sont
raisonnables.

87 par contre I'équipe soignante et les parents doivent reconnaitre que les soins prodigués engendrent des souf-
Sfrances an-dela de 'acceptable par rapport an résultat attendu, les mesures intensives perdent alors lenr sens, et
d antres aspects de la prise en charge (par exemple I'ntilisation d'analgésie pour soulager doulenrs et souffrances)
deviennent prioritaires (redirection of care). Si I'on renonce a des mesures intensives (primairement ou secondai-
rement), tout devra alors étre entrepris pour permettre a lenfant un déces digne (comfort care). Un soutien des
parents dans l'accompagnement de lenr enfant dans la mort est indispensable. » "'

11 faut retenir de ces recommandations que toutes les chances sont mises du coté du prématu-
ré et qu’il y a une incitation a sauver le prématuré. Toutefois, si les soins deviennent a un cer-
tain stade un non-sens, une réorientation est possible, ce qui signifie que la décision ne va pas
uniquement dans un sens, qu’elle n’est pas définitivement close et que tout est fait pour ac-
compagner 'enfant dans des mesures palliatives.

En revanche, ces recommandations restent tres vagues et leurs interprétations larges. En effet,

les termes raisonnable, acceptable, espoir justifié sont subjectifs a chaque individu. Nous développe-
rons cet aspect dans le chapitre suivant.

5.5 CONCULSION

Le risque de séquelles chez extréme prématuré est approximativement de 1 sur 2, ce qui ne
nous semble pas négligeable. Lorsque les séquelles sont présentes, elles affectent a différents
degrés aussi bien le prématuré que son entourage. 50% de risque représentent également 50%
de chances que 'enfant s’en sorte indemne, ce qui nous démontre que chaque situation peut
étre percue de manicre tres différente selon la sensibilité et Ihistoire personnelle de la famille.
Le fait que chaque situation de prématurité soit complexe et unique, surtout lors de naissances
en zone grise, oblige notre démarche éthique a prendre en compte 'ensemble des facteurs
(biologiques, socioculturels, ...) qui composent un cas. En effet, les négliger reviendrait a ap-
pliquer une norme éthique sans tenir compte du caractére singulier de la situation. Notons
finalement que si les recommandations existantes posent un cadre de référence, appliquées a
une situation concrete, il reste toutefois une grande marge d’interprétation et sur ce point,
nous rejoignons ce qui a été dit précédemment : il faut traiter du cas par cas. Peut-étre ici se
trouve également le point faible de notre travail, puisqu’il ne fait que proposer des solutions
hypothétiques et générales, et non individualisées.

100 . o . .
Cf. annexe : recommandations de la Société Suisse de Néonatologie

101 Recommandations pour la prise en charge des prématurésa la limite de la viabilité (22-26 semaines de gestation), Swiss Society
of Neonatolgy — Guidelines, 2002, p. 1
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6. Réflexion éthique

Dans ce chapitre nous allons mettre en relation I'ensemble des aspects que nous avons vu
jusqu’a présent. Il s’agira de porter un regard critique sur les démarches actuelles, de les re-
mettre en question, d’analyser comment les différents courants peuvent s’appliquer a la préma-
turité en relevant également leurs avantages et inconvénients. Dans le domaine de ’éthique, il
est difficile de trouver une solution définitive.C’est pourquoi nous mettons en avant plusieurs
¢éléments de réponses et essayons d’établir des critéres minimaux.

Rappelons notre problématique : sur quels criteres éthiques fant-il interrompre les soins intensifs d'un
prématuré pour éviter l'acharnement thérapeutique ¢ Notre travail exclut donc les questions suivantes :
o Sur quels criteres éthiques faut-il accorder les soins intensifs a un prématuré en zone
grise ?
«  Une réanimation d’attente (provisional intensive care) systématique est-elle légitime ?

Ce chapitre est composé de trois axes. Dans la premicre partie, nous aborderons la question
de Pacharnement thérapeutique ; dans la deuxieme nous définirons le statut de nouveau-né et
nous nous interrogerons sur la qualité de vie et enfin dans la derniere partie, nous développe-
rons les critéres de Beauchamp pour répondre a notre problématique.

6.1  ACHARNEMENT THERAPEUTIQUE

Notre problématique inclut la notion d’acharnement thérapeutique, mais finalement que signi-
fie-t-elle » Au sens strict, cette expression définit une attitude médicale qui consiste a « pour-
suivre une thérapie lourde a visée curative alors méme qu’il n'existe [selon les connaissances médicales
du moment]"” aucun espoir réel d’obtenir nne amélioration de I'état du malade et qui a ponr résultat de
prolonger la vie. » ' Contrairement 2 un patient 4gé qui serait atteint d’un accident vasculaire
cérébral et qui est « suspendu » aux machines, 'enjeu dans le cadre de la prématurité est tout
autre. Il ne s’agit pas de prolonger une vie (dont la qualité peut aussi étre remise en question)
mais d’apporter un soutien médical pour permettre la vie. Dés lors, toute la question est de
savoir « jusqu’ou ne pas aller trop loin » ' pour ne pas tomber dans le non-bénéfice.

La doctoresse Truttmann nous a affirmé que Pacharnement thérapeutique - selon la défini-
tion'” qu’elle en donne - est une chose prohibée par les directions d’hopitaux. En effet, si le
développement spectaculaire de la médecine au milieu du dernier siecle a entrainé un certain
nombre de maladresses et de négligences - avec le cas Baby Doe notamment - la médecine ac-
tuelle, plus pointue, a su apprendre de ses erreurs et est dorénavant plus sensible a des ques-

tions qui entourent le bien-étre du patient a court et a long terme.

Pour la prématurité, les recommandations de la Société Suisse de Néonatologie estiment que
les soins doivent étre administrés « aussi longtemps que les évalnations rapprochées permettent un espoir
Justifié de survie du prématuré avec une qualité de vie acceptable. » Cette vision s’oppose donc théori-
quement a ’acharnement thérapeutique puisque des mesures palliatives (redzrection of care) sont
également proposées comme alternative aux soins intensifs. Cependant, juridiquement il n’y a
aucune loi suisse spécifique a 'acharnement thérapeutique.

102 Commission Consultative Nationale d’Ethique pour les Sciences de la Vie et de la Santé, op. cit., p. 8
103 VOLLENWEIDER N., NICASTRO N., SABEH N., LAMBIEL J., PALA C., art. ¢it., p. 13

104 BENOIT — BROWAEYS D., op. cit., p. 39

105 « Situation o le béndfice recherché par les soins rentre en conflit avec le non-bénéfice, ¢’est-a-dire la souffrance et labsence
d'évolution positive. » Doctoresse Truttmann

Gymnase de Nyon | Cosette SALAMONI (3M15) & Florian DURIG (3M16) 6-31/52



Extréme prématurité 2012-2013

Sl est vrai que c’est une chose interdite, la néonatologue reconnait des cas qui frolent
I'acharnement thérapeutique ou qui en sont. Notons une chose intéressante dans ce discours, a
savoir que ces cas ne seraient jamais de la volonté du corps médical. §’il y a acharnement, cela
serait uniquement de la responsabilité de lentourage du prématuré qui n’accepterait pas
I'interruption de soins - un processus, il est vrai, psychologiquement douloureux et qui de-
mande beaucoup de courage. Mais cette vision des choses n’est-elle pas partielle ? Il est tout-a-
fait normal, et c’est dans lordre des choses, quun médecin estime qu’il ne pratique pas
I'acharnement thérapeutique. S’il le faisait, il y aurait conflit d’intérét avec sa profession. En
revanche, la sensibilité d’'un médecin n’est sans doute pas la méme que celle de Monsieur et
Madame tout le monde. La doctoresse Truttmann I’a tres justement affirmé « fout faire ou ne rien
Jaire, cela ne veut pas dire la méme chose pour les parents et pour le médecin. » Si nous oublions un instant
les contraintes éthiques, la médecine actuelle permet de faire presque tout mais avec un risque
de séquelles tres important en contrepartie.

6.1.1  Progrés médicaux

De I, on peut s’interroger sur le bienfait des progrés d’une médecine'” toujours plus pointue.
I’homme a constamment cherché a étre dans une dynamique de progres, que ce soit sur un
plan personnel ou dans le milieu médical. Ainsi, nous sommes en mesure de nous demander si
le progres a toujours une connotation positive. A l'inverse, est-il possible de vivre sans pro-
gres alors qu’il est justement vecteur d’espoir et per¢u comme source de bonheur ?

Il y a dans le progres une ambiguité, car s’il apporte une amélioration, il cache bien souvent
des répercussions moins réjouissantes. I.’homme doit trouver un juste milieu pour tirer intelli-
gemment profit des avancées de la médecine sans que le progres soit banni. Cette idée
d’équilibre est propre a I’éthique des vertus d’Aristote selon laquelle une vertu est 'équilibre
entre deux extrémes, chacune étant des vices.

6.1.2 Pertinence des soins

Pour revenir aux différentes perceptions de I'acharnement thérapeutique, d’un point de vue
externe (comprenez non-médical), 'ensemble des soins pourrait paraitre entierement démesu-
ré | Nous I'avons vu dans le cinquieme chapitre, il existe en effet une importante possibilité de
soins. Mais 'aspect invasif des soins est-il un bon argument pour affirmer cela ? L'image sté-
réotype d’un bébé minuscule perfusé de tous les cotés et entouré de machines nous vient cer-
tainement tous a 'esprit. Toutefois, n’oublions pas que les soins a donner sont a 'image de la
complexité de cette immaturité. Une assistance médicale lourde est nécessaire mais ce défi
technique ne signifie pas pour autant un acharnement de la part des médecins. Paula L.a Marne
affirme qu’ « on rencontre dans le monde médical la notion d’ « obstination » ou de « persévérance.» |...]
Mais dans la réalité cette distinction n'est pas aisée a établir. » "

La vraie question ne serait-elle pas plutét celle de la pertinence des soins ? En effet, cela nous
permettrait d’affirmer qu’il y a acharnement thérapeutique uniquement lorsque leur bon usage
est remis en cause. Autrement dit, lorsque les soins perdent tout leur sens car ils deviennent
excessifs, non pas au sens quantitatif (invasion) mais qualitatif, c’est-a-dire que les objectifs
visés ne peuvent plus étre atteints (on parle alors de soins futiles).'” Nous reprenons ici 'idée de
bénéfice de Beauchamp avec le principe de bienfaisance. Nous devons agir si ’action est béné-
fique.

106 e médecin a pour mission de protéger la vie de I’étre humain, de promouvoir et de maintenir sa santé, de
soigner les maladies, d’apaiser les souffrances et d’assister les mourants jusqu’a leur derniére heure. La santé de
I’homme est le but supréme de ’acte médical. (Article 2 du code de déontologie de la FMH)

107 LA MARNE P., op. ait., p.11

108 MAURON A., http:
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6.1.3  Douleur et soins

Aujourd’hui, les soins médicaux restent invasifs méme si la tendance est a une médecine plus
modérée. Qu’en est-il donc de la prise en considération de la souffrance dans le processus de
guérison ? Indéniablement, les soins peuvent étre une source de douleur. Nous revenons donc
a cette méme question d’équilibre : §’ils permettent une guérison, ne sont-ils pas en fin de
compte un mal nécessaire ? Dans ce cas, nous sommes dans une perspective téléologique :
C’est le résultat final qui compte. A 'opposé, s’ils n’ont aucune visée curative, ne s’agirait-il pas
a ce moment-la d’acharnement thérapeutique ? Il est bien complexe de trouver cet équi-
libre car « [...] dans bien des cas, c’est senlement a posterioti que 'on sait ce que l'on anrait dii faire. » "

Néanmoins, il nous est difficile pour nous, étudiants, de savoir si 'acharnement thérapeutique
est une chose bien réelle ou si elle émane d’un cliché médiatique. En effet, les médias n’ont-ils
pas tendance a créer des polémiques en mettant en avant les cas les plus spectaculaires mais
non-représentatifs de la réalité dans son ensemble ? Nous pouvons cependant dire que les
médecins ne font pas volontairement du mal (primum non nocere) mais que la notion de bénéfice
est subjective comme nous allons a présent 'expliquer en détaillant la citation qui suit.

6.1.4  Subjectivité du bénéfice

« Le bénéfice est difficile a évaluer puisqu'il fait intervenir une double subjectivité : individuelle, soit celle du
malade, de ses proches et du corps soignant et collective, soit I'aspect socioculturel, voire économiqne. » "

6.1.4.1  Subijectivité individuelle

Dans le cadre de la prématurité, nous ne pouvons pas tenir compte de la subjectivité indivi-
duelle du patient, celui-ci étant dans I'incapacité de s’exprimer. La responsabilité de la décision
incombe dans une certaine mesure aux parents bien que ce processus soit collectif.'"" Les per-
ceptions de bénéfice de la part du médecin et des parents différent. Il y a en effet dans les défini-
tions'” une perception subjective qu’il faut adapter a une réalité singuliére et souvent urgente.
Par exemple, la notion de « fardeau déraisonnable » retrouvée dans les recommandations
suisses de néonatologie, est extrémement subjective (Cf. annexe : recommandations de la So-
ciété Suisse de Néonatologie).

Par ailleurs, quelles différences y a-t-il entre un néonatologue expérimenté et un novice ? Une
étude prouve que les médecins plus agés réaniment moins facilement.'” La véritable question
est de savoir si la marge entre un jeune médecin plein d’espoir et d’ambition et une personne
expérimentée est tolérable. Ne faudrait-il pas plus de directives pour réduire la marge de diffé-
rences entre les traitements de patients? Nous sommes d’avis qu’il est sain dans les décisions
de garder une part de liberté liée a expérience plutot que d’enfermer les décisions dans des
protocoles. A chaque individu une solution individuelle et individualisée. C’est d’ailleurs pour
cette raison que la Société Suisse de Néonatologie propose des recommandations dont
I'interprétation laisse une marge de manceuvre.

La doctoresse Truttmann nous a confié que, tout en tenant compte des aspects rationnels, elle
se permettait une lecture intuitive et sensible du prématuré. « Bien qu'il y a des études'™ qui ont
montré que le caractere vigonreux: du bébé a la naissance n’était pas un bon critére, pour moi, psychologique-
ment, un bébé qui crie a la naissance, qui est bien la et qui se débat, me donne plus envie de l'aider gun’un bébé

109 LA MARNE P., op. ¢it., p.11
110 Socialinfo, http://www.socialinfo.ch/cgi-bin/dicoposso/show.cfm?id=6

H Parents, médecins, et unité d’éthique si besoin

112 Ou recommandations

113 Dresse Anita Truttmann

114 MANLEY B.J., DAWSON J.A., KAMLIN O.F., DONATH S.M., MORLEY C.J., DAVIS P.G., art.cit.
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qui est completement flasque, qui ne fait rien et qui est en train de mounrir. » Alors que penser du fait qu’il
y a au-dela du protocole médical une perception intuitive qui influence les décisions ? Tout
d’abord, il faut savoir que cette perception n’est pas le critere déterminant dans la prise en
charge du nouveau-né. De plus, nous sommes d’avis que dans toute décision, le médecin est
rappelé par une dimension émotionnelle méme s’il cherche a la maitriser et il a donc aussi be-
soin de confronter son avis avec ceux d’autres soignants, ne serait-ce que pour le valider.

6.1.4.2  Subijectivité collective

L’histoire de la famille va influencer la perception du bénéfice. Il en est ainsi de 'appartenance
religieuse. Des parents rattachés a une religion estiment que la médecine a été conférée par
Dieu (certains musulmans par exemple) et que I’étre humain doit l'utiliser. L’abandon n’est
alors pas envisageable et cela résulte parfois en une insistance obsessionnelle de la part de la
famille. A I'inverse, une conviction religieuse pourrait conduire des parents a accepter la vo-
lonté divine et le fait que cela les dépasse, par exemple le fameux Inch Allah, il faut croire en le
destin.'”

Sur un plan systématique, la décision est élaborée dans un dialogue entre tous les participants,
qui inclut les parents. « On entend towjours l'expression « les parents » comme une entité immuable, basée
sur le principe classigue de la famille nucléaire. » ''° La rupture d’un couple, la présence des parents a
la maison, la capacité du couple a affronter les séquelles, la place dans la fratrie, la situation de
la grossesse (difficultés a étre enceinte ou a tenir une grossesse, déceés d’un autre enfant, perte
gémellaire in utero ou a la naissance),'” etc. sont autant d’éléments a considérer lors de la déci-
sion.

Sur un plan économique, la vie de Penfant est « hors de prix » aux yeux des parents dans un
premier temps. Il faut tout faire pour le sauver. En revanche, le facteur économique pourrait
devenir un critere déterminant lorsque des séquelles se profilent et il touche davantage des
familles en situation socio-économique défavorisée. La réalité financicre liée a tout ce
quimplique le handicap (assistance, suivi par des professionnels, frais d’hopitaux,...) peut
devenir un poids non négligeable et alors peser dans la décision. Au contraire, un contexte
familial éducatif et un niveau socio-économique dit stable améliorent le pronostic des préma-
turés, car 'assistance que demandent d’éventuelles séquelles - et donc 'implication en termes
d’argent et de temps - n’est pas un probléeme."* Nous pensons toutefois que 'argument éco-
nomique seul n’a pas sa place dans une décision éthique. §’il faut prendre en compte
I'ensemble des facteurs socioculturels et religieux, le critere économique ne doit jamais
I'emporter sur les autres. En effet, refuser de réanimer un prématuré s’inscrit contre I’article 25
des droits de 'homme car « toute personne a droit a un nivean de vie suffisant pour assurer sa santé, son
bien-étre et cenxc de sa famille, notamment pour 'alimentation, I'habillement, le logement, les soins médicaux
ainsi que pour les services socianx nécessaires ; elle a droit a la sécurité en cas |...| de maladie, d'invalidité

[...]»

De plus, la doctoresse Truttmann affirme qu’ « en principe, les aspects économiques n'ont pas de place
dans le traitement des patients, et nous ne retiendrons pas de traitement parce qu'il est trop cher. Mats dans la
notion d'acharnement thérapeutique, indirectement, l'aspect économique a probablement une petite part. Pas de
thérapie pour rien, pas de prolongation de la souffrance et du non-sens ... » La Société Suisse de Néonato-
logie estime que « sz #n rationnement des moyens est nécessaire, il est plus juste d’exclure certaine thérapies

115 geme garticle de foi dans le hadith de Djibril
116 GERMAIN ]J., gp. cit., point 3.2

T MORGNY C., art.cit., pp. 14-17

118 GERMAIN J., op. cit., point 3.2.1
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Spécifiques ayant un trés manvais coiit-bénéfice pour toutes les catégories de patients plutot que d'excclure une
catégorie spécifique de patients. » '

6.1.5 Influence de la science sur le corps

Un aspect essentiel de la prise de décision d’arrét de soins intensifs sur un grand prématuré est
celui de la nature et de sa fatalité. Est-ce quun bébé si fragile et maintenu en vie de maniere
artificielle - du moins au début - est réellement censé vivre ou est-ce a encontre de la nature
de le « forcer » a vivre ? En acceptant cette derniere idée, nous reconnaissons la sélection natu-
relle (darwinisme). Or, réfléchir uniquement en ces termes, c’est remettre en question I'entier
du systeme médical car de cette manicre la médecine, et précisément son but, n’ont plus de
sens.

Encore une fois, il s’agit plus de s’adapter et de trouver une limite 2 ne pas franchir. A
I'opposé, nous ne devons pas tomber dans l'autre extréme qui serait d’abuser des technologies
(acharnement thérapeutique) en reniant la seule fatalité ultime qui concerne chacun de fagon
inévitable: la mort. Il n’est que trop facile de vouloir a tout prix maintenir en vie dans la souf-
France un étre qui n’a pas d’espoir de vie ultérieur a I'instant méme. La doctoresse Truttmann
nous a confié agir de la sorte et reconnaitre cette réalité naturelle qui faisait que dans certaines
situations, il était plus raisonnable de laisser agir la nature : « Ne pas assister un bébé immature et a
la limite de la viabilité, ce n'est pas un meurtre, ¢'est simplement laisser faire la nature. » Pour trouver cette
frontiére, il n’existe pas de formule magique, si ce n’est de prendre en compte tous les aspects
(données médicales, facteurs de risques, statistiques) de manicre objective et d’agir selon les
criteres de Beauchamp que nous développerons au point 6.3.

6.2 DEFINITION DE LA VIE

6.2.1 Différences entre feetus et nouveau-né

Quelle est la différence entre le statut de nouvean-né et de fatus ? Voila une question importante
qui, selon la réponse qu’on apporte, pourrait changer le comportement de I’équipe soignante.

Sur le plan juridique, I’état feetal n’est pas identique a I’état néonatal. S’il est possible
d’interrompre la vie du feetus jusqu’a terme sur avis médical (atteinte a 'intégrité physique ou
état de détresse profonde de la femme enceinte) celle du nouveau-né doit toujours étre respec-
tée. Une fois né, le statut change. Le feetus devient alors nouveau-né et juridiquement il est
reconnu comme une personne. Sémantiquement, le fzz4s (in utero) est défini comme le produit
de conception a partir de la troisieme semaine. Le nonvean-né (ex utero) est un enfant qui vient
de naitre.” Cette terminologie est gardée jusqu’au 28™ jour de vie et C’est ainsi qu’est consi-
déré le prématuré.

Cependant dans I'univers médical, il y a une ambiguité propre au prématuré: son apparence est
proche du feetus. Cest en partant de cette constatation que Marion Pierre se demande tout au
long dans son master si « [apparence fatale n'est pas un factenr de confusion dans la pratique entre nou-
vean-né et fatns. » ' Cest dans cette perspective qu’il devient nécessaire de définir éthiquement
le statut du prématuré.

19 Recommandations pour la prise en charge des prématurés a la limite de la viabilité (22-26 semaines de gestation), Swiss Society
of Neonatolgy — Guidelines, 2002, p. 5

120 I ¢ Nouveau Petit Robert de la langue frangaise, 2008

121 I desm.
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. z : N : 122
11 existe deux grandes théories a ce sujet:

« [L’une considere que tout étre humain est une personne et ce statut commence avec
«la venue a ’humanité » (conception) ce qui rend Iinfanticide inacceptable. Cet avis
est reconnu par le Vatican : « /a dignité¢ de la personne doit étre reconnue a tout étre humain de-
puis sa conception jusqun’a sa mort naturelle. » >

o L’autre théorie (soutenue par Engelhardt) considére qu’une personne est un étre auto-
conscient (conscience de soi), c’est-a-dire libre dans son choix et capable de jugement
moral (ce qui n’est pas le cas des feetus, des nourrissons, de certains handicapés men-
taux et ceux qui sont dans le coma). C’est 'apprentissage de 'autonomie qui va valider
cette auto-conscience. Or par nature, un nouveau-né — qui plus est, un prématuré —
n’est pas autonome et ne peut étre. Au contraire, il est complétement dépendant.
Dans cette vision éthique, I'arrét thérapeutique d’un nouveau-né n’est pas un homi-
cide.

Ainsi, il est intéressant de considérer le prématuré comme une personne potentielle, ainsi que
I'explique Jean-Francois Germain « I/ est probablement caricatural d’assimiler d’emblée I'arrét thérapen-
tique chez le nonvean-né a un homicide, ¢'est que, plutot qu’une personne, il faut sans doute considérer le nou-
vean-né comme une personne potentielle. Cette notion, instituée officiellement par le Comité Consultatif Natio-
nal d’Ethique, permet le respect de la personne humaine (I'bumanité est suffisante), valorise la notion de libre
examen des parents, et assure la cobésion sociale par sa valeur opératoire en néonatologie, et doit étre considérée
comme « un repere majeur de la bioéthique laique. »

I1 nous semble que la seconde proposition avec cette nuance de potentialité est plus adaptée a
la prématurité. Définir le nouveau-né comme une personne est tout a fait légitime et ce serait
méme de T'ordre du « réflexe populaire ». La théorie du nouveau-né comme une personne
n’est pas fausse en soi, seulement celle de auto-conscience de ’étre humain — inexistant chez
le nouveau-né — nous emmene plus loin dans la réflexion. Nous préférons utiliser le terme de
personne avec un potentiel (sont contenus dans le prématuré tous les possibles de dévelop-
pement). '**

Nous allons a présent démontrer en quoi cette deuxieme théorie nous parait plus juste en utili-
sant une référence philosophique. Hegel écrit dans Esthétique (1835) « Les choses de la nature
n’existent quimmédiatement ez d’une seule fagon, tandis que I'homme, parce qu’il est esprit, a une double
existence ; il existe d'une part an méme titre que les choses de la nature, mais d’autre part il existe aussi pour
s03, il se contemple, se représente da lui-méme, se pense et n'est esprit que par cette activité qui constitue un étre
pour soi. » 11 y a donc chez ’homme une caractéristique qui lui est propre et qu’il peut manifes-
ter : la conscience de soi. Or est-ce qu'un nouveau-né possede une conscience de soi ? D’une
certaine maniére oui, car dés la douzieme semaine de gestation I'individualisation psycholo-
gique du feetus entre en jeu. Mais peut-on pour autant parler de conscience de soi pour un
nouveau-né au méme titre qu'un enfant ? Probablement que non, parce que la manifestation
n’est pas la méme. Hegel écrit plus loin : « L homme se constitue pour soi et par son activité pratique,
parce gu’il est poussé a se trouver lui-méme, a se reconnaitre lui-méme dans ce qui lui est donné immédiatement,
dans ce qui s’offre d lui extérienrement. 11y parvient en changeant les choses extérienres, qu'il marque du scean
de son intériorité et dans lesquelles il ne trouve que ses propres déterminations. » Le nouveau-né n’est pas
encore passé par cette activité pratique mais il est vraiment au stade du devenir potentiel.

122 GERMAIN J.-F., p. ¢it., point 3.3.2.2.2
123
Ldem.
Vatican,
http://www.vatican.va/roman curia/congregations/cfaith/documents/rc con cfaith doc 20081208

dignitas-personae fr.html
124 SCHUMACHER B., art.cit,, p. 27

Gymnase de Nyon | Cosette SALAMONI (3M15) & Florian DURIG (3M16) 6-36/52


http://www.vatican.va/roman_curia/congregations/cfaith/documents/rc_con_cfaith_doc_20081208

Extréme prématurité 2012-2013

Pour résumer, le prématuré, considéré comme nouveau-né (du point de vue légal) et personne
avec un potentiel (du point du vue éthique), mérite « toute ['attention due a 'humanité en général (ce
que sous-entend lidée de bienfaisance). » > Comme tout autre patient, il a le droit aux soins adaptés
et proportionnés a son état. Attribuer au prématuré un statut de personne avec un potentiel
permet de résoudre des problématiques (juridiques et éthiques) liées a I'arrét de soins (surtout
dans des cas de transgression de la loi, ce qui pourrait justifier I'euthanasie active directe). De
plus, cela met en avant la singularité de son statut.

6.2.2  La question de I'evthanasie

La redirection de soins (redirection of care) entraine des soins de confort dans une visée palliative.
Nous allons a présent évoquer la question de 'euthanasie et des dilemmes éthiques qui
I'entourent. Mais avant cela, rappelons que I'euthanasie active indirecte (administration d’un
antidouleur type morphine qui peut potentiellement provoquer la mort) et que I'euthanasie
passive (décision de ne pas mettre en ceuvre ou d’interrompre un traitement médical) ne sont
pas punies par la loi suisse. Seule I'euthanasie active directe (administration par un médecin ou
un tiers d’une substance 1étale dans le but est de donner la mort) est illégale car elle s’apparente
a un homicide.

11 arrive que malgré toute la compétence du corps médical, les soins accordés au nouveau-né
ne sont pas suffisants et que le but visé ne peut pas étre atteint. C’est alors qu'une redirection
des soins doit avoir lieu avec une priorité pour soulager les douleurs et souffrances (soins pal-
liatifs) et pour offrir une fin de vie digne (comfort care). « Dans le but d’obtenir une analgésie efficace,
on pourra administrer des doses d’opiacés pouvant éventuellement compromettre la survie. » '*° Nest-il pas
paradoxal de soulager une douleur par un traitement qui pourrait accélérer la mort ? Tout est
question d’intention car la finalité de P'action n’est pas de donner la mort mais de soulager la
souffrance.”” 11 est difficile de différencier ces deux intentions et de savoir si certains médecins
jouent ou abusent de cette interprétation. De plus, les parents ont-ils connaissance du double
effet de la morphine ou est-ce un aspect qui est passé sous silence ?

II est a noter que la redirection des soins ne peut se faire que sous certaines conditions : « Cetze
redirection, on peut la faire senlement si enfant est dépendant de certaines choses. L'enthanasie active [directe]
ne peut pas se faire ni en Suisse ni aillenrs en principe.””® Concrétement, si vous ave un enfant qui n’a plus de
soutien respiratoire, qui respire spontanément, qui est encore en incubatent, qui a besoin de manger mais qui a
une grosse pathologie an nivean du cervean, on ne pourra pas dire : « on arréte ». Parce qu’il n'y a rien a arré-
ter. » %

Pour conclure, nous pouvons dire qu’il y a interdiction de faire mourir le nouveau-né préma-
turé mais il y a un droit a le laisser mourir (accompagnement dans la dignité de I'étre humain).
Le laisser mourir implique qu’il y a une dépendance aux soins, un appareillage médical qui a
une valeur symbolique de cordon ombilical et qui relie le prématuré a la vie. Laisser mourir,
C’est couper cette dépendance vitale.

12 GERMAIN ., op. cit., point 3.2.1.1
120 R ecommandations pour la prise en charge des prématurés a la limite de la viabilité (22-26 semaines de gestation), Swiss Socie-
ty of Neonatolgy — Guidelines, 2002, p. 8

"> PIERRE M., op. cit., p. 93

'8 L’euthanasie active direct est autorisé chez le prématuré autonome en Hollande et Suede.

129 Cf, Annexe : interview de la doctoresse Anita Truttmann
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6.2.3  Faut-il transgresser la loi ?

Lorsque le prématuré devient autonome sur le plan respiratoire mais que la découverte de
lourdes séquelles neurologiques intervient trop tard pour rediriger les soins, faut-il transgresser
la loi et permettre un arrét de vie ? Certains pays autorisent ’euthanasie active chez le nou-
veau-né autonome comme la Hollande et la Suéde." « 87 /a guestion d’nn arvét de vie se pose [...]
c'est parce que les décisions médicales prises plus 1ot pour tenter de faire survivre l'enfant dans des conditions de
vie acceptables ont échoué. » Cette méme idée est reprise dans les recommandations suisses. Les
principes de Beauchamp ne sont pas respectés. Chose intéressante, la Société Suisse de Néo-
natologie ne précise pas que 'autonomie du nouveau-né interdit une redirection de soins.
Cette lacune autorise-t-elle pour autant une transgression de la loi ? En tous les cas, cela dé-
montre bien la singularité de cette situation.

Le CCNE"™ propose trois grands principes : responsabilité, discernement et humanité. Res-
ponsabilité, car 'équipe médicale doit assumer ses actes, mettre toutes les chances du coté du
prématuré ; elle doit avoir pleinement conscience de ses échecs et assumer ses actes. Ce prin-
cipe rejoint celui de I'éthique de la responsabilité : « Le médecin |...| a le devoir de s’interroger sur
Lavenir de son patient afin de prendre les décisions les plus appropriées pour sa santé et ce, en alliance avec les
parents. Le médecin doit décider pour le patient parce qu’il est, avec ses compétences, convoqué par le patient lui-
méme, les parents et la société ponr étre a ses ctés. » ' Discernement, pour reconnaitre la bonne déci-
sion a prendre de manicre certaine. Humanité, car les médecins instaurent un dialogue avec les
parents qui permet de connaitre leur perception de la situation. Compassion et solidarité sont
des valeurs (éthiques des vertus) qui accompagneront les médecins tout au long de cette étape.
Enfin, « /a décision prise est I'aboutissement d'une démarche transparente et progressive » impliquant les
parents.

Cette démarche est évidemment une atteinte du respect de la vie humaine selon la loi. Ainsi
que le questionne le CCNE et comme évoqué précédemment : « Pour gui la vie d’un prématuré
atteint de lonrdes séquelles apparait-elle insupportable ? » ' 11 nous est bien difficile de prendre posi-
tion dans cette situation. Comment ne pas comprendre la lourdeur que peut étre une vie végé-
tative pour l'entourage ? Mais parallelement, n’est-il pas de notre responsabilité sociétale
d’intégrer la différence et le handicap, de tout faire pour que ces personnes se sentent le mieux
possible ? Cela est facile a dire vu de Pextérieur. Quoi quil en soit, comme le rappelle le
CCNE, nous pensons que tout doit étre mis en ceuvre pour éviter les cas de transgression. Or
respecter du mieux possible les criteres de Beauchamp ne suffit pas toujours a les éviter.

6.2.4  Caractére sacré de la vie

Nous allons a présent nous interroger sur le sacralisation de la vie humaine et essayer de com-
prendre pourquoi elle est devenue si importante au fil du temps.

Malgré les nombreuses connaissances scientifiques de ’homme, la vie garde une part de mys-
tere, ce qui confére a I'existence humaine une valeur sacrée. De tout temps, 'étre humain a
cherché a faire reculer I'étape de la mort (rendu possible a ce jour grace aux progres médi-
caux). Pour la plupart d’entre nous, I'idée de la mort est aujourd’hui encore difficile a accepter.
Jean Bernard écrit « L'étre humain est décortiqué, molécule par molécule, jusqu’a son identité génétigue,
mais on se sent toujours désemparé devant la mort d’un nonvean-né. Les médecins et d’une facon plus générale
1nos sociétés supportent mal ce contraste entre le succes habituel et certains échecs persistants. Ainsi sont créées
des tensions qui suscitent des tentatives thérapeutiques hardies, parfois téméraires. Les ambitions s'étendent.
L enfance autrefois commengait a la naissance. Elle commence aujourd’hui a la conception. 1e futus était négli-

130 Cf. Annexe : synthese des pratiques éthiques en réanimation néonatale de part le monde

131 Commission Consultative Nationale d’Ethique pour les Sciences de la Vie et de la Santé, art. iz, pp. 13-14
152 PIERRE M., op. cit., p. 14

133 Commission Consultative Nationale d’Ethique pour les Sciences de la Vie et de la Santé, art. cit., pp. 13-14
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& ; il est désormais Pobjet de grandes attentions. [...] » ! La mort d’un nouveau-né est ressentie aux
yeux de la société comme une réelle injustice, d’autant plus que « /échographie confere [au feetus]
une identité bien avant sa naissance et suscite son intégration précoce dans sa famille. » > Perdre un enfant
n’est pas dans ordre des choses. Jeunesse et mort sont devenues au fil du temps incompa-
tibles et choquantes. Pourtant, rappelons-nous que c’est une réalité naturelle existante. Pour
les parents d’un prématuré, la proximité de la mort est intolérable car elle va a contre sens de
la logique sociétale des générations. La prématurité est vécue comme un choc a plusieurs ni-
veaux et les parents sont dans une sorte d’ascenseur émotionnel. Ils traversent alternativement
des périodes d’anxiété et de colére, ou de confiance et d’espoir. Cette dimension psycholo-
gique est a prendre en compte lors de la décision d’interruption de soins car elle a un impact
sur la relation parents-médecins.'

En définitif, nous remarquons que 'exsitence humaine est devenue sacrée. Notre culture eu-
ropéenne prone cette valeur et les courants déontologiques se basent exactement sur cette
conception. Dés lors, nous pouvons nous demander s’il est toujours bon d’agir avec I'idée que
la vie humaine est sacrée et si au final, il ne faudrait pas également remettre en question cette
conception. C’est évidemment une question bien complexe. Toutefois, il nous semble tres
difficle de remettre en cause notre systeme de pensée, celui-ci étant fortement lié a notre cul-
ture.

6.2.5  Qualité de vie et dignité

I’éthique que 'on peut qualifier de téléologique s’intéresse a la finalité d’une décision. En ce
sens, 'action doit étre bénéfique, mais comme ’évoquent Beauchamp et Childress, « I/ parait
impossible de déterminer ce qui est susceptible de bénéficier a un patient sans présupposer quelque standard de
qualité de vie |...| Toute tentative de faire de la vie - considérée comme un ensemble de processus biologiques -
quelque chose d’inconditionnellement bon en soi est du « vitalisme », qui doit étre rejeté en favenr d’une concep-
tion on la vie est senlement conditionnellement bonne. Le maintien de la vie biologique ne doit donc pas étre
considéré antomatiquement comme un bienfait pour la personne. » *° Ainsi, retenons pour notre travail
qu’il est nécessaire de définir la notion de qualité de vie et que le bénéfice doit étre entier et
non pas partiel.

Dans le chapitre 5, nous nous sommes déja interrogés sur un certain nombre d’aspects liés aux
séquelles qui pourraient entraver la qualité de vie ultérieure du prématuré. Nous pouvons les
résumer de la manicre suivante : une vie vouée a un état végétatif, privée d’une capacité de
communication, d’interaction, d’autonomie, de facultés intellectuelles (penser, réfléchir), de
discernement peut étre associée a une vie de mauvaise qualité. Cependant, cette conception
qualitative n’est-elle pas subjective a la définition que nous nous en faisons ? Comment attes-
ter que la vie d’un handicapé n’est pas assez bonne pour étre vécue ? Qui s’octroie ce droit et
au nom de quel principe ?

Le probléme est que pour déterminer la qualité de vie, nous nous basons sur une conception
normative sociétale qui varie selon des facteurs socioculturels ou religieux. Notre propre expé-
rience a également une valeur normative. Or cette démarche de qualité de vie est-elle 1égi-
time si elle s’étend a d’autres personnes ? Lorsque nous agissons de cette manicre, nous ad-
mettons qu’il existe une distinction entre un handicap supportable et un handicap insupportable.
Cette démarche n’est-elle pas d’une certaine maniere eugéniste ? En jugeant, « nous déterminons
§i un handicap futur sera supportable on non par l'enfant lui-méme avant tout, mais aussi par ses parents et la

13+ BERNARD J., op. ¢it., p. 155

135 Comité Consultatif National d’Ethique pour les Sciences de la Vie et de la Santé, art.cit., p. 6
136 GIROUX M., TESSIER R., NADEAU L., gp.cit., chapitre 2

137 GERMAIN ]J., gp. ¢it., point 3.3.1.1

138 BEAUCHAMP T., CHILDRESS ]., Principles of biomedical ethics, Oxford University Press, 1989
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société. » "’ Nous agissons au nom d’un prétendu respect envers lexistence mais peut-on vrai-
ment mesurer la valeur d’une vie ? Andorno affirme qu’une vie « [...] #'a pas de valeur (au sens
mesurable) mais nne dignité. » ' Cest-a-dire le respect que mérite quelgue chose. Cette vision des
choses est intéressante dans la mesure ou elle distingue ce qui est considéré comme acceptable
pour la société (norme sociétale) de /7ntérét supérienr de l'enfant, c’est-a-dire le bénéfice aux yeux
du prématuré et uniquement. Ce qui importe au final est le bien-étre du nouveau-né indépen-
damment de notre degré de tolérance a nous autres, qui définissons la norme. Dagognet affirme
qu’un « déficit n’existe pas en soi, senlement, par rapport a un milien on un type d’existence. »

L'Organisation Mondiale de la Santé (OMS) définit en 1994 la qualité de la vie comme « La
perception qu'a un individu de sa place dans l'existence, dans le contexte de la culture et du systéme de valeurs
dans lesquels il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. 1/ s'agit d’un large
champ conceptuel, englobant de manieére complexe la santé physique de la personne, son état psychologique, son
nivean d'indépendance, ses relations sociales, ses croyances personnelles et sa relation avec les spécificités de son
environnement. » '*' Cette définition suggére que seul un individu peut juger sa qualité de vie.
Avec les prématurés, cette condition ne peut étre respectée et par conséquent, le facteur de
qualité de vie est discrédité (ce facteur ne peut étre considéré aussi déterminant que s’il avait
été évalué par le patient lui-méme). Méme s’il n’est jamais spécifié dans I’éthique utilitariste et
eudémoniste qui doit déterminer le bénéfice, ces courants peuvent étre d’une certaine manicre
remis en cause, si 'on considere que seul le prématuré peut évaluer sa gualité de vie.

Qu’on applique I’éthique conséquentialiste (ses variantes comprises) ou le principe de bienfai-
sance, prenons garde a bien distinguer si le bénéfice recherché (satisfaction ou bonheur) est
celui de l'enfant, des parents ou des médecins. Tous n’auront pas la méme vision. En re-
vanche, prendre en compte la qualité de Penvironnement que les parents peuvent lui offrir,
C’est-a-dire les besoins spécifiques liés a 'handicap s’il y a, est un élément a notre portée. Il
contribuera au bien-étre de 'enfant.

6.3 ARRETS DES SOINS INTENSIFS

Nous allons a présent aborder le dernier théme de notre travail, celui de I'arrét des soins inten-
sifs auquel nous pouvons répondre par le principisme, un courant mis en avant par la Société
Suisse de Néonatologie. Lorsque les crietres de ce courant ne peuvent plus étre respectés, les
soins doivent étre interrompus. Nous reprenons ces principes en mentionnant d’autres ¢lé-
ments car comme nous 'avons vu précédemment, la bioéthique se caractérise par cette pluri-
disciplinarité. Avant de les détailler, rappelons qu’un arrét de soins intensifs est en réalité une
redirection de soins (redirection of care) qui entraine des soins palliatifs et non un arrét total.

6.3.1 Autonomie

Etant donné que le nouveau-né est dans I'incapacité de s’exprimer, ce sont les parents qui en
sont les représentants, car ils sont les premiers concernés par le destin (santé et bien-étre) de
leur bébé et ils sont les « [...] sewls a ponvoir prendre la mesure du poids de I'avenir qui s’onvre devant
enx.» " 11 leur revient donc de décider ou généralement de consentir a la décision du corps
médical (recommandation de la Société Suisse de Néonatologie). Les médecins sont tenus de

respecter 'autonomie des parents, sauf pour les cas dont la décision des parents parait dérai-

139 GERMAIN ]J., gp. ¢it., point 3.3.1.1

140 T den.

141 Wikipédia, qualité de vie, http://fr.wikipedia.org/wiki/Qualit%C3%A9 de vie

142 Comité Consultatif National d’Ethique pour les sciences de la vie et de la santé, art.cit., p. 13
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sonnable. Ce principe exige de la part des médecins d’exercer « aucune menace, contrainte ou pres-
sion sur les parents. » '

6.3.2 Communication

LLa communication est le maitre mot de toute décision. Au sein de I’équipe de néonatologie, la
collaboration étroite dans des situations d’urgence permet d’obtenir un consensus, indispen-
sable a la décision. Il est du devoir du médecin d’apporter continuellement une information
claire (compréhensible pour tous), loyale et appropriée aux parents.'* I.” article 10 du code de
déonotologie de la FMH latteste : « Le médecin fournit au patient une information comprébensible sur
les investigations diagnostiques et les mesures thérapentiques envisagées, les résultats d'examens, le pronostic et
les risques, ainsi que sur les antres possibilités de traitement. I/ évalue soignensement la maniere dont il meénera
Lentretien avec le patient et les informations que celui-ci est en mesure de supporter. » L’annonce du risque
de séquelles ne doit en aucun cas étre omise. Les décisions de redirection de soins se font d’un
commun accord parents-médecins, elles doivent étre réfléchies et ne se font pas dans 'urgence
car les soins nommés provisional intensive care permettent un temps de réflexion. Les termes em-
ployés lors de I'évocation des différentes redirections des soins doivent eux-mémes ¢tre minu-
tieusement réfléchis de manicre a étre objectifs. En effet, un article releve que la terminologie
utilisée par le corps médical peut influencer la position des parents et donc leur décision.'*
L’attitude du corps médical demande un professionnalisme qui requiert un comportement
adapté a la situation. Objectivité, franchise (ce qui ne signifie pas une position dominatrice du
médecin), disponibilité (possibilité de questionner), empathie (sans déclarer que le corps médi-
cal se met a leur place, ce n’est pas l'attitude attendue par les parents) doivent régner lors des
rencontres. Celles-ci se déroulent dans des conditions favorables a la discussion (calme, de
préférence a proximité du prématuré et assis).

En connaissance de la dimension psychologique vécue par les parents (désorientation), la dé-
marche éthique exige de laisser un temps suffisant pour assimiler 'information et retrouver
une sérénité psychologique. En effet, « Tout le monde le sait, pour I'avoir éprouvé, qu’une passion trop
vive fansse L'excercice mesuré du jugement. » ' La Société Suisse de Néonatologie résume I'ensemble
de ces aspects ainsi : « Idéalement, les décisions ne sont pas prises ponctuellement par une senle instance
mais élaborées dans un dialogne continu entre tous les participants (médecins, personnel soignant, parents). Une
décision éthigne est d’antant plus consistante que les parents ont ét¢ en mesure de la comprendre et de 'assumer,
sans pour antant avoir le sentiment d’en porter seuls la responsabilité. » '** Nous sommes d’avis qu’une
aide psychologique durant la prise de décision est bénéfique car elle apporte un soutien mais
nous ignorons dans quelles mesures cette démarche est réalisable.

6.3.3 Bienfaisance

L’idée que Iaction doit étre bénéfique s’inscrit dans une visée conséquentialiste. En ce qui
nous concerne, il s’agit de déterminer si 'action des soins apporte plus de bien que de mal
pour le prématuré. Les soins engendrent une souffrance inutile quand leur but n’est plus attei-
gnable.

Or, nous I'avons vu précédemment, parce que nous nous référons a nos « normes », la notion
de bienfaisance et donc la qualité de vie est difficile a définir. Comment déterminer alors ce

143 GIROUX M., TESSIER R., NADEAU L., gp. cit., p. 60
14 GOLD F.,, art. cit., p. 5
145 KNOX C., VEREB J., art. cit., pp. 560-561
146 GOLD F.,, art. cit., p. 5
GIROUX M., TESSIER R., NADEAU L., gp. ¢it., p. 5
147 Ibid., p. 61
148 Recommandations pour la prise en charge des prématurés a la limite de la viabilité (22-26 semaines de gestation), Swiss Socie-
ty of Neonatolgy — Guidelines, 2002, p. 4
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qui est bien ou mal pour un enfant dont 'avenir est incertain ? Est-ce qu’une abstention est
préférable a une action condamnable ? Chez le prématuré, interrompre les soins a pour consé-
quence sa mort car il dépend de I'assistance médicale. A 'opposé, sauver signifie vivre, mais a
quel prix, les soins pouvant étre associés a un risque de séquelles. « Dans [incertitude, I'éthique
tend ordinairement a choisir la vie, ne serait-ce que pour sanver a court terme la liberté de choix, an méme
risque d’une survie misérable. » '* Nous pensons que cette maniére de faire est instinctive et que
dans le doute, il vaut mieux mettre toutes les chances du c6té de I'enfant et ne pas abdiquer
trop tot.

Comme nous I'abordions auparavant, le bénéfice est subjectif et dépend de facteurs sociocul-
turels et religieux. Il nous semble indispensable de prendre en compte ces facteurs lorsqu’il
s’agit d’apprécier la notion de bénéfice. Les négliger irait a 'encontre méme du principe de
pluridisciplinarité de la bioéthique. La notion de bénéfice doit également englober les parents
puisque ce sont eux qui se chargent a vie de leur enfant. Parents-enfant sont donc quelque part
indissociables.

En ce qui concerne I'aspect économique, nous pouvons nous demander jusqu’a quel point, il
doit influencer nos décisions. Si au début de notre travail, nous pensions que c’était un critére
a prendre en compte au méme titre que les autres facteurs, nous avons finalement nuancé
notre propos.

Notre premier argument était de dire que tant que la société n’est pas préte a offrir un accueil
(structure et suivi) qui assure une dignité a ’handicapé et un soutien a son entourage, il était du
devoir de '’homme d’interrompre les soins. En effet, la responsabilité de ce handicap lui in-
combe puisqu’il résulte de son progres. En ce sens, nous partagions avec Dorval et Hébert
I'idée que « /incapacité de la société a combler ces besoins devrait étre considérée dans les décisions a prendre
en période néonatale. » " Mais par la suite, nous nous sommes rendus compte qu’agir ainsi était
un comportement passif, car dans I'attente d’'un changement. En vérité, il ne faut pas laisser la
société imposer ses régles, mais plutot faire en sorte que des infrastructures solent mises en
place. L’article premier de la Déclaration Universelle des Droits de ’'Homme va dans ce sens
puisqu’il affirme que « Tous les étres humains naissent libres et égaux en dignité et en droits. 1ls sont doués
de raison et de conscience et doivent agir les uns envers les autres dans un esprit de fraternité. »

6.3.4  Etablir un pronostic '

Face a 'incertitude de 'avenir du prématuré, il est d’autant plus important d’établir un pronos-
tic qui aide a répondre au critére de bienfaisance. Si les différentes études que nous avons pré-
sentées servent de référence, elles ne doivent pas pour autant avoir systématiquement une
valeur normative. En effet, associer des statistiques a un cas donné reste quelque chose
d’extrémement délicat. Les conséquences d’un patient ne sont pas automatiquement valables
pour un autre, d’ou I'importance de replacer les résultats dans la singularité du cas.'”

Ainsi, il nous semble que devant de telles incertitudes (personne n’étant capable de prédire de
maniere sure Iavenir du prématuré), il est nécessaire de tenir compte des statistiques et des
facteurs de risques. Bien qu’elles ne soient pas une référence exacte, puisque incompletes, les
études épidémiologiques ont 'avantage de mettre en avant une réalité qu’il ne faut pas perdre
de vue lors de décision. Méme si établir la qualité de vie du nouveau-né sur nos criteres n’est
pas la meilleure solution, nous devons continuer d’agir ainsi car il n’existe en réalité pas de
meilleurs procédés.

149 Idem.

150 GIROUX M., TESSIER R., NADEAU L., op. cit., p. 63
131 GOLD F,, art. cit., p. 6

152 GERMAIN ]J., gp. cit., point 2.1.4.1.2
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6.3.5 Innocuité

Le principe de ne pas nuire va de pair avec celui de bénéfice et se rattache au deuxieme article
du code de déontologie de la FMH : « Le médecin a pour mission de protéger la vie de I'étre humain, de
promonvoir et de maintenir sa santé, de soigner les maladies, d'apaiser les souffrances et d'assister les mourants
Jusqu’a leur derniére heure. » Les actes médicaux ne doivent pas nuire au patient. Ils ne doivent
pas étre une source de douleur intolérable. La aussi, il est difficile de déterminer de I’externe ce
qui est tolérable et ce qui ne l'est pas. En effet, la douleur est quelque chose d’extrémement
subjectif. Cela est pourtant essentiel. C’est pourquoi nous nous rattachons toujours a notre
perception du tolérable. La nuisance des soins peut toutefois étre considérée comme un
moindre mal si son résultat, en regard des souffrances, est bénéfique. Sur le long terme, un
handicap trop lourd est, ou plutdt, sera car c’est bien souvent par la suite quon le saura, con-
sidéré comme « nuisant au bien-étre » du patient ou du moins, a notre perception du bien-étre.

6.3.6  Justice /équité

Le principe de justice assure au nouveau-né, incapable de discernement et d’expression, une
protection et évite les abus. Son statut de nouveau-né lui assure le droit aux soins. Cela ne veut
pas pour autant dire que I'avenir de chaque prématuré est identique (séquelles incertaines).
C’est bien ]a toute la problématique de la prématurité. Face a cette constatation, il se pose une
question : faut-il plus de directives ? Comme nous I’avons déja mentionné, nous pensons que
la singularité de la prématurité ne le permet pas et que les regles, lorsqu’elles sont trop nom-
breuses, perdent de leur pertinence.

6.3.7 Insuffisance des courants éthiques autres que le principisme

Nous allons a présent expliquer en quoi se baser uniquement sur les autres courants éthiques
que nous avons présentés n’est pas suffisant pour répondre de manicre satisfaisante a la com-
plexité de la prématurité.

St la compassion, ’humilité, la solidarité, ’'honnéteté et la responsabilité sont des vertus indis-
pensables pour un médecin, I’éthique des vertus ne nous semble tout de méme pas suffisante
pour y baser toutes les décisions éthiques. En effet, il n’existe aucune liste de vertus qui soit
exhaustive et universelle. De plus, face a la prématurité, une vertu peut contredire une autre et,
dans I'absence d’une hiérarchisation de ces vertus, il est impossible de discerner de maniere
implacable laquelle imiter. Pourtant, la doctoresse Truttmann admet écouter en elle une part
d’intuition, qui lui fait suivre ce qui lui semble bon pour le prématuré, méme si c’est incons-
cient. Ainsi, elle fait référence a une sorte de vertu, puisqu’en faisant le choix de son intuition,
elle hiérachise.

L’éthique déontologique selon Kant apporte différents aspects intéressants, notamment I'idée
qui veut que les personnes soient vues comme fins et non comme moyens ainsi que la notion
des lois basées sur ce que nous voulons qu’il soit fait dans le monde. Cependant elle ne suffit
pas a la problématique de la prématurité. En effet, ce que nous voulons qu’il soit fait dans le
monde, bien que Kant affirme que ces lois sont universelles, est bien trop subjectif car chacun
a ses priorités, sa hiérarchie au cceur méme de ces lois (le bonheur passe pour certaines per-
sonnes avant ’honnéteté et vice versa). La déontologie selon Ross n’est pas suffisante non
plus car une réflexion sur nos prima facie est elle aussi subjective ; chaque individu raisonne
d’une facon différente.

L’éthique conséquentialiste n’est pas suffisante pour répondre aux questions concernant la

prise en charge des prématurés. En effet, selon Epicure on ne devrait pas réanimer les bébés

prématurés de peur qu’ils souffrent. Or, la vie d’un trés grand prématuré et « 'absence de tout

mal » ne sont pas conciliables. De méme, le conséquentialisme selon Bentham ne suffit pas.

En effet, on ne peut juger le droit a la vie d’un prématuré sur la quantité de peine et de plaisir
> peutjug p q p p
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qu’il va ressentir au cours de sa vie. D’un point de vue utilitariste classique, les décisions se-
raient trop liées a la famille du prématuré.

Comme nous 'avons vu, les notions de justesse et de bien sont subjectives et dans le principe
de bienfaisance de Beauchamp, la notion de bienfaisance n’est pas explicite. La notion de dis-
cussion de 'approche procédurale d’Engelhardt permet de remédier a cette imprécision. Tou-
tefois, il reste dans ce courant une ambiguité quant au principe d’autonomie qui n’est valable
que pour un citoyen adulte. Cette approche est intéressante mais elle n’est pas aussi précise et
développée que celle de Beauchamp.

Gymnase de Nyon | Cosette SALAMONI (3M15) & Florian DURIG (3M16) 6-44/52



Extréme prématurité 2012-2013

7. Conclusion

Pour conclure, revenons a la problématique de savoir sur guels critéres éthiques il fant interrompre les
soins intensifs d’'un prématuré pour éviter lacharement thérapentigue. 1e principisme est le courant le
plus 2 méme a répondre aux dilemmes éthiques de la prématurité et de 'acharnement théra-
peutique car il est pluridisciplinaire. Toutefois, dans cette situation si complexe et si singuliere,
les quatre principes de Beauchamp ne peuvent jamais étre respectés d /a lettre car aucun cas de
figure ne répond parfaitement a ’ensemble de ces criteres. Il s’agira dans chaque situation de
les appliquer au mieux. Il est nécessaire d’agir sur un long terme et de chercher une qualité de
vie méme si ce terme est relatif a notre perception. Toutefois, le climat d’incertitudes qui régne
quant a 'avenir du prématuré et la difficulté a établir un pronostic fiable sont des éléments qui
viennent compliquer la prise de décision. Il ne faut pas perdre de vue que « [...] la médecine opere
dans un systeme qui n'est pas clos comme une science théorique, mais onvert, exposé a de toujours possibles
interférences. » >

I est d’autant plus indispensable de prendre en compte les facteurs socioculturels et religieux
pour comprendre la perception des parents face a la situation. « Puisque les décisions concernant les
prématurés a la limite de viabilité peuvent avoir des répercussions sur la famille entiere, |...] il est indispensable
de récolter les données relatives au développement a long terme de ces enfants a la limite de la viabilité. »™* 1es
études épidémiologiques et les facteurs de risques viennent appuyer les principes bioéthiques
et servent de référence. Un dialogue continu entre professionnels de la santé et parents doit
trouver place tout au long de 'accompagnement de la prématurité et permettra une informa-
tion claire et objective sur I’état du nouveau-né. Les parents doivent étre pleinement intégrés
au processus de décision puisque « respecter la dignité du nonvean-né implique de respecter son enton-
rage. » > Alors qu’une réanimation se fait dans urgence, un arrét de soins ne doit jamais étre
précipité, mais réfléchi et motivé par plusieurs diagnostics défavorables.

Les réponses que nous apportons restent finalement tres générales, mais la nature de notre
questionnement 'exige. Un aspect qu’il aurait été intéressant de développert, si nous avions eu
plus de temps, aurait été d’appliquer cette réflexion globale a un cas précis.

Une solution globale a la prématurité serait d’agir a la source du probleme en mettant tout en
ceuvre pour I’éviter. Si un progres considérable a déja été fait dans la prise en charge en néona-
tologie au cours des ces dernicres années, un effort doit étre fait sur la connaissance de I'avenir
des prématurés et de leurs séquelles. Différentes études sont en cours de réalisation (Epipage 2
notamment) et permettront d’éclaircir cette situation. En revanche, la limite de la zone grise
actuelle ne peut étre davantage abaissée. Quant a remonter le seuil de viabilité pour éviter les
séquelles de extréme prématurité, c’est une solution trop catégorique qui exclut la possibilité
que les soins soient bénéfiques (absence de séquelles).

Comme Paffirmait Anita Truttmann, « Nowus vivons dans une société qui ne vent pas prendre le moindre
risque, qui veut tout contriler mais lorsqu’on a des enfants, on ne peut pas tout contriler ... » Retenons
donc que lextréme prématurité représente une minorité de la prématurité, qu’elle est certes
celle qui comporte le plus de risques mais qu’il est pertinent de prendre ces risques lorsque les
principes de Beauchamp peuvent étre respectés.

' GIROUX M., TESSIER R., NADEAU L., gp. ci., p. 59
% Recommandations pour la prise en charge des prématurés a la limite de la viabilité (22-26 semaines de gestation), Swiss Socie-
ty of Neonatolgy — Guidelines, 2002, p. 8

155 Comité Consultatif National d’Ethique pour les Sciences de la Vie et de la Santé, art.cit., p. 10
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8. Conclusion en terme de méthode de travail

Durant le processus de rédaction et de recherche de notre travail, nous avons développé notre
sens critique face aux différentes sources d’informations en évaluant leurs pertinences et ob-
jectvité. A Pintérieur de notre binéme, il nous est arrivé d’avoir des opinions différentes et
nous avons da apprendre a les exprimer de telle manié¢re a se faire comprendre et a oser re-
mettre en question nos avis préexistants. Notre mode de travail nous a fait réaliser que la ren-
contre apportait une dimension nouvelle et enrichissante. Enfin, nous avons appris a travailler
sur une longue durée.
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LEXIQUE BIOLOGIQUE ET MEDICAL

Age corrigé :

age du bébé prématuré calculé a partir du jour ou il aurait da naitre, s’il était
né a terme.

Age gestationnel :

age du feetus calculé a parti du premier jour des dernieres menstruations.
C’est I’age le plus souvent utilisé par les médecins.

chez le bébé prématuré, arrét respiratoire de dix secondes ou plus pouvant

Apnée : étre associé a une baisse du taux d’oxygene dans le sang et a une bradycardie
(ralentissement du rythme cardiaque).
. suppression, pathologique ou provoquée, de la sensibilité a la douleur, qui
Analgésie : s Ny
n’altére pas les autres modes de sensibilité.
Atélectasies : affaissement d’une partie des poumons qui n’est alors plus ventilée.
. ralentissement du rythme cardiaque (chez le bébé prématuré, en dessous de
Bradycardie : .
100 battements par minute).
chez les jeunes enfants, infection respiratoire causée par un virus et qui
Bronchiolite : atteint les petites bronches. Souvent bénigne chez 'enfant a terme, elle est

dangereuse voire mortelle pour un bébé prématuré.

Canal artériel persistant :

vaisseau sanguin important chez le feetus, il dirige le sang de Dartére
pulmonaire ver l'aorte (afin de court-circuiter les poumons qui ne servent
pas encore a oxygéner le sang du bébé dans I'utérus). Apres la naissance, le
canal artériel doit se refermer dans les trois jours qui suivent. On dit de ce
canal qu’il est persistant lorsqu’il tarde a se refermer, ce qui est assez fréquent
chez le bébé prématuré et occasionne des problémes de santé.

tuyau trés fin introduit dans une veine de I'enfant et destiné a pouvoir y

Cathéter : rester plusieurs jours. Il permet de nourrir 'enfant lorsqu’il ne peut pas étre
alimenté par la bouche, et a administrer la plupart des médicaments.
. spasme musculaire non coordonné produit par une décharge électrique
Convulsion :

anormale dans le cerveau.

Déficit d’attention :

difficulté a maintenir une attention de qualité pouvant entrainer des
difficultés d’apprentissage a ’age scolaire.

Dysplasie broncho- inflammation des bronches et des poumons nécessitant un soutien
pulmonaire : respiratoire a long terme.
Dyspraxie : dysfonctionnement dans la planification et Porganisation des mouvements.
Ecographie écographie permettant I’exploration morphologique et vasculaire du contenu
transfontanellaire : intracranien.

Electroencéphalogramme :

enregistrement de lactivité électrique cérébrale afin de détecter des
anomalies et, en particulier, 'épilepsie.

Entérocolite :

maladie de lintestin qui se traduit par un ralentissement digestif

Epilepsie :

maladie neurologique causée par une anomalie de lactivité électrique du
cerveau produisant a plusieurs reprises des épisodes de convulsions.

Fistule trachéo-
oesophagienne :

Les fistules trachéo-oesophagiennes sont des canaux anormaux qui
s'établissent entre l'cesophage (conduit alimentaire) et la trachée artére
(conduit respiratoire). Leur présence entralne des fausses routes : une partie
de la salive ou du lait avalé peut aller dans la trachée puis les poumons, ce qui
entraine de graves problemes respiratoires. !

Hémorragies cérébrales :

saignement dans les ventricules et/ou dans les tissus du cerveau. Les
hémorragies cérébrales sont classées suivant leur degré de sévérité en
hémorragies de grades I a IV.

cloche en plastique transparente ou arrive un mélange d’air et d’oxygene.

Hood: Pour les bébés qui ont besoin d’un supplément d’oxygene. Le hood peut étre
remplacé par des lunettes a oxygene, deux petits tuyaux placés devant les
narines de Penfant.

. trouble de 'apprentissage caractérisé par une hyperexcitation sensorielle, de
Hyperactivité : PP & P P ’

Pagitation motrice, de l'impulsivité et de la difficulté a maintenir une
attention de qualité.

I Association francaise de I’Atrésie de 'cesophage, http:

tracheo-oesophagienne

www.afao.asso.fr/latresie-de-loesophage/lexique/fistule-



http://www.afao.asso.fr/latresie-de-loesophage/lexique/fistule-tracheo-oesophagienne
http://www.afao.asso.fr/latresie-de-loesophage/lexique/fistule-tracheo-oesophagienne

Hypertension artérielle :

augmentation anormale de la pression du sang au niveau des arteres.

Incubateur ou
couveuse :

boite en plexiglas transparent dans laquelle est placé le bébé. Permet de
maintenir la température de lenfant autour de 37° et d’éviter qulil se
déshydrate ('atmosphere y est trés humide).

Ictere (jaunisse) :

augmentation anormale du taux de bilirubine (substance jaunatre)
donnant une coloration jaune a la peau et au blanc des yeux du
bébé prématuré.

Imagerie par résonnance

magnétique (IRM) :

technique médicale qui utilise un champ magnétique pour produire une
image. Elle est particulicrement utile pour visualiser les faibles différences de
contraste, notamment au cerveau, et diagnostiquer les anomalies fines de
structure du cerveau.

Intraveineuse :

voie d’administration, par une veine, des solutés et des médicaments.
p bl

Maturation nerveuse :

étape durant laquelle les neurones viennent coloniser chaque région, ils
s’articulent entre eux et constituent un réseau capable de transmettre des
informations et ordres.

Mortinaissances,
mortinalité :

naissance d’un enfant mort-né. La limite suisse est fixée jusqu’a 2004 a 24
semaines de gestation et depuis 2005 a 22 semaines de gestation ou un poids
minimal de 500 grammes.

Mortalité infantile :

déces d’un enfant de moins de un an.

Mortalité périnatale :

mortinaissance et déces d’un enfant de moins de 7 jours.

Néonatologie: spécialité pédiatrique consacrée aux soins aux bébés prématurés et aux
nouveau-nés a terme malades.
Obstétrique: spécialité médicale qui traite de la grossesse et des accouchements.
Pneumothorax : présence d’air entre le poumon et la cage thoracique.

Ponction vésicale :

action qui consiste en un percement de la vessie pour faire sortir I'urine,
souvent parce que lurétre est bouchée.

Photothérapie, ou
lumieére bleue:

appareil émettant une lumicre bleue placée au-dessus de enfant en cas
d’ictére (ou jaunisse des nourrissons). Les yeux du bébé sont protégés par
des lunettes.

Procidence du cordon

lorsque le cordon ombilical lors de 'accouchement est placé en avant de la

ombilical : téte de lenfant, ce qui occasionne lors de chaque contraction une
compression du cordon résultant en un manque d’oxygénation du bébé.
. appareil prenant en charge la respiration de I'enfant (ventilation assistée ou
Respirateur:

ventilation artificielle). Il peut étre relié a enfant soit par I'intermédiaire
d’une sonde d’intubation soit par celui de canules nasales.

Reflux gastro-
cesophagien :

remontée du contenu de 'estomac dans I'cesophage.

Respirateur :

appareil relié a un circuit de ventilation et permettant, a ’aide d’un
tube endotrachéal, d’assister ou de remplacer la fonction
respiratoire du bébé prématuré.

Retard de croissance intra-

un feetus plus petit que la normale pour son age gestationnel présente un

utérin : retard de croissance intra-utérin lorsqu’il est plus petit que le 10¢ percentile
pour le nombre donné de semaines.
Rétinopathie du anomalie du développement de la rétine du bébé prématuré.
prématuré :
appareil qui indique certains éléments de surveillance du bébé fréquence
cardiaque, fréquence respiratoire, tension artérielle, niveau d’oxygene. 1l est
Scope ou NN <1 L ,
. . relié a Penfant par des fils a Pextrémité desquelles se trouvent des électrodes
cardiomoniteur :

placées sur la peau (3 en général pour les fréquences cardiaque et
respiratoire) ou 4 un capteur lumineux (pour 'oxygénation) ou a un brassard
a tension.

Semaine d’aménorrhée ou
Age gestationnel :

l'age gestationnel correspond au nombre de semaines écoulées depuis que la
femme n'a plus ses régles, ce qui se mesure en semaines d'aménorrhée (SA).



http://fr.wikipedia.org/wiki/R%C3%A8gles
http://fr.wikipedia.org/wiki/Am%C3%A9norrh%C3%A9e

Cette mesure, calculée a partir du premier jour des derniéres menstruations,
est une convention utilisée en clinique. 2

Sonde d’intubation:

tuyau introduit par une narine jusque dans la trachée de lenfant et qui
permet, a laide du respirateur, de prendre en charge la respiration de
Penfant.

Sonde gastrique ou
sonde de gavage:

tuyau qui passe par la bouche ou le nez et qui va dans Iestomac du bébé
permettant de le nourrir directement. La sonde gastrique est fixée au niveau
de la levre supérieure ou du nez, a ’aide d’un collant appelé « moustaches ».

Sonde thermique:

capteur placé sur la peau du bébé; et relié a 'incubateur qui va, ainsi, ajuster
automatiquement sa température au besoin de 'enfant.

Substance létale :

substance qui entraine la mort.

Tachycardie :

épisode ou le cceur bat anormalement vite.

Taux de mortalité :

rapport du nombre d’enfants mort-nés (mortinaissances) enregistrés durant
une année civile au nombre de naissances vivantes et de mortinaissances
enregistrées durant la méme année. Le résultat s’exprime généralement en
pour mille.

Tension artérielle :

pression dans les artéres (vaisseaux qui sortent du cceur et distribuent le sang
oxygéné aux organes).

Sources

Les définitions et explications sont tirées de :

- Sos préma, http://www.sosprema.com/la-prematurite/lexique/, (Association crée en 2004, elle

prend en charge les bébés prématurés et travaille avec tous les acteurs de la prématurité. Consulté

le 22 aott 2012)

- LOUIS S., Le grand livre du bébé prématuré (2¢ édition), éditions Enfants de Québec, Québec, 2010,

pages 543 a 566

- Le Robert dictionnaire des synonymes et nuances, 2005

2 Wikipédia. http://fr.wikipedia.org/wiki/Semaines d%27am%C3%A9north%C3%A9e, consulté le 25 octobre

2012



http://www.sosprema.com/la-prematurite/lexique/
http://fr.wikipedia.org/wiki/Semaines_d%27am%C3%A9norrh%C3%A9e

LA PREMATURITE EN CHIFFRES

1. Répartition des naissances selon I'dge gestationnel
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2. Taux de prématurité en Europe (naissances vivantes) (2004)
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6. Taux de survie des enfants prématurés nés vivants dans différentes études géographiques
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1. Epipage 1

24 SA
Age gestationnel

25SA

hitp://www.hospitals.be/pdf/n2vol4p28.pdf

® Epicure

B Epipage

m Epibel (Belgique)
Canda. NW

L’étude épidémiologique sur le petit age gestationnel (EPIPAGE) a été menée en France en 1997 sur 2901
enfants nés grands prématurés, soit entre 22 et 26 semaines de gestation. Elle s’est déroulée dans neuf
régions francaises (Alsace, Franche-Comté, Haute-Normandie, Languedoc-Roussillon, Lorraine, Midi-
Pyrénées, Nord-Pas-de-Calais, Pays-de-Loire, Paris) sur une période de 5 ans pour analyser I'avenir

neurologique de ces enfants.

« L'étude a pour but d'estimer la fréquence de la grande prématurité, la fréquence des pathologies de la période néonatale et la
survie des enfants, d'étudier les canses de la grande prématnrité, décrire la prise en charge obstétricale et néonatale vis a vis de
la grande prématurité, évaluer les conséquences pour la_famille de 'accueil et la prise en charge de ces enfants. [...] Entre la
sortie de I'hdpital et I'dge de 5 ans, des contacts ont ét¢ établis avec les familles afin de recueillir des informations sur la santé
et le développement de l'enfant : 2 mois apres la sortie de I'hdpital, anx dges de 9 mois, 1 an, 2, 3 et 4 ans. A 5 ans un
bilan de santé de l'enfant est proposé aux: familles. Ce bilan prévoit un examen médical et un examen fait par un(e)

psychologne. » 3

A 5 ANS

Infirmité sévere

24-28 SA
32,/402 (8%)

29-32 SA
51/1198 (4%)

39-40 SA
1/320 (<1%)

Infirmité modérée

58/402 (14%)

97/1198 (8%)

11/320 (3%)

Infirmité mineure

105/402 (26%)

293/1198 (24%)

26/320 (8%)

Pas d’infirmité

207/402 (52%)

757/1198 (63%)

282/320 (88%)

IMC 64/446 (14,5%) 95/1366 (7%) 0/395
Déficience visuelle 21/407 (5%) 25/1290 (2%) 1/389 (<1%)
Déficience auditive 4/435 (1%) 4/1349 (<1%) 0/388

MPC <70

71/373 (19%)

111/1161 (9,5%)

11/320 (3%)

MPS <85

141/373 (38%)

362/1161 (31%)

37/320 (12%)



http://www.hospitals.be/pdf/n2vol4p28.pdf
http://www.perinat-france.org/portail-professionnel/plansrapports/etudes/epipage/epipage-595-1738.html
http://www.perinat-france.org/portail-professionnel/plansrapports/etudes/epipage/epipage-595-1738.html

A 5 ANS IMC Déficience Déficience MPC MPC <
visuelle auditive 70

Gargon 97/935 27/868 1/915 933 102/786
(10%) (3%) (<1%) (13%)

Filles 62/877 19/829 7/869 943 80/748
(7%) (2%) (1%) (10%)

Infirmité sévére
IMC, marche impossible

Infirmité modéré

IMC, marche avec aide

Infirmité mineure
IMC, marche sans aide
Score MPC entre 70 et

(paralysie cérébrale non (aide dune autre -

ambulante) personne  ou  aide 84

Score MPC < 55 (retard technique) - Déficience visuelle

mental avec QI<50) - Score MPC entre 55 et modérée (< 3/10 a 1
- Déficience visuelle 69 ceil)

sévere (< 3/10 aux 2

yeux)

- Surdité et cécité

http://www.perinat-france.org/upload/GUIDE/inserm/epipage1.pdf

1.1 Principaux troubles comportementaux
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http://www.bebeprema.fr/accueil/la-prematurite/le-devenir-de-votre-enfant.aspx
8. Epicure 1

Epicure est une étude mise en place en 1995 par la professeur Kate Costeloe et le docteur Alan Gibson en
Grande-Bretagne et en Irlande. De début mars a fin décembre 1995, toutes les naissances entre 20 et 25
semaines d’dge gestationnel dans les hopitaux sont enregistrées, soit 4004. 4 Parmi ces 4004 prématurés,
811 ont été admis aux soins intensifs en néonatologie, et, de ces 811, 314 ont pu rentrer a la maison. Les
enfants ont été suivis a 1, 2 Y2, 6 et 11 ans. Cette étude, dont les résultats sont sortis en 2000, a permis
d’établir (entre autres) des statistiques concernant le taux de survie en fonction de I'age gestationnel, la
proportion de bébé atteint de séquelles neurologiques, de maladies pulmonaires chroniques et de
problemes oculaires ou auditifs.

* Epicure, http://www.epicure.ac.uk/epicure-1995/, consulté le 4 aoiit 2012



http://www.bebeprema.fr/accueil/la-prematurite/le-devenir-de-votre-enfant.aspx
http://www.epicure.ac.uk/epicure-1995/

8.1 Problémes de santé au terme

Brain injury on
ultrasound
scan (17%)

Treated eye
problems
(retinopathy)
(15%)

8.2 Problémes développementaux et de santé a 1 an

Problems with
Development
(18%)

20

15

Oxygen
dependent at
home (9%)

20

Neurclogical
problems
(17%)

8.3 Résumeé

Survivor wathout disability

Other Disability

Severe disability/infant death

Died after intensive care

- Died in delivery room

<23 24

Gestational age
3% 13%

6% 26%

25

22% Overall surwval free of disability

43%

http://www.epicure.ac.uk/



http://www.epicure.ac.uk/

SYNTHESE DES PRATIQUES ETHIQUES EN REANIMATION NEONATALE DE PART LE MONDE

Canada
Etats-Unis
Hollande
Royaume
Unis
Allemagne
Danemark
Suéde
Orient

Israél

France

Euthanasie
active chez
le nouveau-
né
autonome ?
NOMN

NOMN

oul

NOMN

7

7

oul

NON

NON

+-

Euthanasie
active chez
le nouveau-
né ventilé ?
+/-

?

oul

NON

oul
NON

NON

oul

Euthanas
ie
passive
”

oul

oul

oul

oul

oul

oul
oul
PEU
oul

oul

Role
décisionnel
des parents
?

Impliqués

Trés
impliqués
Trés
impliqués
Trés
impliqués
?

Impliqués
Impliqués
Non
impliqués
Ecoutés

Ecoutés

Role des
comité
d'éthique ?
Croissant
Croissant
Débutant
Aucun

?

?

?

Aucun

Souhaité

Trés
marginal

Etude
des
pratiques
?

Debutant
e
Croissan
te
Importan
te

Faible

Trés
faible
2

2
Trés
faible
Trés
faible
Trés
faible

http://www.ethique.inserm.fr/inserm/ethique.nsf/ViewAllDocumentsByUNID/066E464657391C0DC12570A50051503E/$File/DE

A+Germain.pdf?OpenElement
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http://www.ethique.inserm.fr/inserm/ethique.nsf/ViewAllDocumentsByUNID/066E464657391C0DC12570A50051503E/$File/DEA+Germain.pdf?OpenElement
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RECOMMANDATIONS DE LA SOCIETE SUISSE DE NEONATOLOGIE
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Interview de la doctoresse Anita Truttmann

Pour des raisons de confidentialité, interview de la Dresse PD MER Anita Truttmann, médecin adjointe du
Service de Néonatologie dn CHUL ne peut pas étre disponible sur internet. Toutefois, denx entrevues télévisées
réalisées par la Radio télévision suisse reprennent les grandes lignes abordées lors de notre rencontre.

http://www.rts.ch/video/emissions/mise-au-point/3621955-sur-quels-criteres-decider-de-ne-

as-intervenir-et-de-laisser-un-nouveau-ne-s-en-aller-anita-truttmann-neonatologie-chuv.html

http://www.rts.ch/video/emissions/mise-au-point/3621939-a-partir-de-combien-de-semaines-

un-enfant-peut-il-vivre-anita-truttmann-neonatologie-chuv.html



http://www.rts.ch/video/emissions/mise-au-point/3621955-sur-quels-criteres-decider-de-ne-pas-intervenir-et-de-laisser-un-nouveau-ne-s-en-aller-anita-truttmann-neonatologie-chuv.html
http://www.rts.ch/video/emissions/mise-au-point/3621955-sur-quels-criteres-decider-de-ne-pas-intervenir-et-de-laisser-un-nouveau-ne-s-en-aller-anita-truttmann-neonatologie-chuv.html
http://www.rts.ch/video/emissions/mise-au-point/3621939-a-partir-de-combien-de-semaines-un-enfant-peut-il-vivre-anita-truttmann-neonatologie-chuv.html
http://www.rts.ch/video/emissions/mise-au-point/3621939-a-partir-de-combien-de-semaines-un-enfant-peut-il-vivre-anita-truttmann-neonatologie-chuv.html

Interview de Madame Jérome

Linterview a été répondu par écrit et relu par doctoresse [érome, médecin en éthique. La réponse apportée est
valable pour le CHULV qui n'intervient pas sous le modele de comité d'éthigue (ou commission d'éthique) mais

d'unité d’éthigue.

En effet, il fant savoir que on distingue trois modeles d'intervention en éthique clinique : le comité d'éthique, le
consultant éthique et la consultation sous forme de délibération. Le CHUL intervient selon le mode délibératif en
réunissant tous les actenrs impliqués dans le soin afin que chacun puisse donner son avis et gu'une réponse puisse
émerger de ['avis de chacun.

Dans quelles circonstances fait-on appel a un comité d’éthique dans le cadre de la
prématurité ?

Tout dépend du mode de fonctionnement de linstitution. Au CHUV, on différencie I'unité
d’éthique qui intervient a la demande des soignants qui se pose une question éthique pour enfant
prématuré (place des parents dans la décision médicale, arrét de soins intensifs ou limitation des
traitements dans des situations de détresse respiratoire, cérébrale, conflits parents/soignants,
réanimation ou non en salle de naissance) et la commission d’éthique clinique qui interviendrait
pour donner des recommandations générales, ou sl y avait un conflit institutionnel, conflit
majeur entre médecins et infirmieres par exemple autour de soins pour un prématuré. Les
soignants pourraient faire appel a la commission d’éthique si la situation de I'enfant prématuré
relevait d’un conflit institutionnel c’est-a-dire par exemple s’il y avait une opposition forte entre
I'avis des infirmieres et des médecins.

Est-ce fréquent?
Non, c’est peu fréquent pour le CHUV. A Tl'unité d’éthique, il y a 1 a 2 cas par année; en
Commission d’éthique, aucun a ma connaissance.

Qui compose un comité éthique ?
L unité d’éthique est composée de 3 médecins et 2 infirmiéres, 1 secrétaire.

Voici une liste des membres de la Commission d'éthique clinique CHUV
- Président
- Professeur, Chef du Service des soins palliatifs
- Directeur administratif
- Professeur associé, Médecin-chef de I'Unité d'éthique de la Direction médicale, CHUV
- Infirmiere pédiatrie
- Médecin alcoologie
- Infirmiére enseignante
- Assistante social
- Médecin Service de psychiatrie de l'enfant et de 'adolescent
- Infirmier, Service de médecine intensive adulte
- Théologienne
- Médecin gériatrie
- Professeur associé, Institut d'histoire de la médecine et Faculté des sciences sociales et
politiques
- Juriste
- Médecin Service de médecine intensive adulte
- Médecin médecine préventive hospitaliere
- Citoyen
- Dominicain, Théologien
- Juge, Tribunal cantonal
- Citoyenne
- Professeur de droit, Faculté de droit



Comment travaillez-vous ?
Pour l'unité d’éthique, on distingue quatre étapes :

o la demande des soignants qui s’adressent soit directement a un médecin ou une infirmiere
de I'unité ou au secrétariat. Précisions du motif de la demande.

o contact (en général téléphonique) entre un membre de 'unité d’éthique et la personne
demandeuse pour préciser la question éthique posée, comprendre le contexte, poser des
questions sur les aspects culturels éventuels, juridiques, socio-familiaux, la capacité de
discernement des parents. Définir ensemble les personnes qui devront étre présentes a la
délibération (médecins : assistants jusqu’au chef de service ; infirmieres ; aumonier ; juriste
¢éventuellement ;  représentant  espace  famille; éducatrice; aide  infirmiere ;
physiothérapeutes, pédiatre de ville choisi par la famille selon les cas ; membre de 'unité
d’éthique ; autres consultants de pédiatrie si besoin : neurologue par exemple).

o séance de délibération : minimum 1h a 1h30, en néonatologie, avec tous les acteurs cités
ci-dessus. Présentation de la situation actuelle, les questions. Les conditions d’une bonne
délibération : distanciation, objectivation, prise de parole de chacun.

o rapport de délibération : a 'issue de la séance (entre médecin demandeur et membre de
'unité d’éthique) ou aprés (représentant de 'unité d’éthique qui fait relire/compléter par
le médecin demandeur)

Sur quels critéres votre rapport est-il établi ? Sur quoi concrétement vous basez-vous pour
la prise de décision?

Le rapport est établi sur les criteres éthiques en tension (principe d’autonomie, bienfaisance, non
malfaisance, équité) ; les options discutées ; les themes abordés ; les valeurs de chacun (parents,
famille ; soignants ; institution).

Est-ce que Péthicien se rattache a un courant éthique en particulier qu’il choisit
librement et qu’il appliquera a tous ces cas (par exemple, un éthicien se dit plutot
déontologiste). Ou est-ce que tous les comités d’éthiques doivent-ils étre du méme
courant ? Par conséquent, les rapports d’un comité a ’autre sont-ils trés différents ?

A T'unité d’éthique, nous ne revendiquons pas la qualité d’éthicien, c’est un terme qui pousse au
débat (un doctorant en philosophie que je connais fait sa these la-dessus pour vous dire ! la
discussion tourne entre autre sur le fait de savoir si la personne qui a les compétences en éthique
doit avoir ou pas des connaissances médicales ou étre issues du milieu de la santé , certains disent
que c’est indispensable et obligatoires, d’autres que non (ie. un philosophe pourrait intervenir en
tant qu’éthicien). Ce terme d’éthicien est surtout employé aux Etats-Unis et par les anglo-saxons
ou par ceux qui s’y rattachent. Une personne qui fait de I’éthique doit prendre en compte la
déontologie, de méme que les aspects juridiques mais ne doit pas s’y réduire ou s’y limiter. Bref,
I’éthique est « au-dessus » de la déontologie, du droit. A T'origine, elle est d’ailleurs issue de la
philosophie. Il y a donc plusieurs courants pour essayer de répondre a votre question, ce qui
implique les différences et orientations entre comité d’éthique, consultant en éthique, et modele
de Ste Justine (Canada) ou du CHUV. Bien sur les rapports peuvent donc étre différents. 11 faut
préciser toutefois qu’il y a des recommandations, qui peuvent varier en fonction des pays.

Les solutions proposées par le comité d’éthique sont-elles forcément suivies par les
médecins?

Il ne s'agit pas de solution mais d’aide a la décision (une solution est synonyme de réponse
toujours identique a un probleme comme 7+7=2, 2 est la solution ; or en médecine chaque
situation est unique et spécifique. Il est possible de donner des réponses différentes a 2 questions
qui pourraient sembler identiques). Pour le CHUV globalement, ce qui est discuté pendant la
délibération est suivie par la suite. L’unité d’éthique ne dit pas : faites comme-ci ou comme-¢a. La
question-clé ici est celle de la responsabilité, c’est toujours le médecin qui s’occupe de I'enfant qui
en est responsable et pas I'intervenant en éthique.




Interview de Madame W.°

Interview réalisé le 13 septembre 2012

Virginie W. a une histoire de grossesses compliquées. Cette maman de trois enfants a développé
lors de ses deux premicres grossesses un diabéte gestationnel qui a eu pour conséquence des
naissances par césarienne.

Pour la grossesse de Paul (3*™ grossesse) Mme W. a di étre alitée dés le 5™ mois a cause de
contractions prématurées, ce qui aurait pu étre catastrophique. En raison des complications lors
de ses deux précédentes grossesses, elle a bénéficié deés la 20°™ semaine, de piqlres régulieres
pour favoriser la maturation des poumons du bébé. La poche des eaux s’est alors rompue a 26
semaines. Madame W. a été hospitalisée a 'Hopital de Nyon puis a été rapidement transférée au
CHUV, a proximit¢é du centre de néonatologie. Les médecins ont essayé d’ajourner
I'accouchement le plus longtemps possible pour augmenter les chances de survie du bébé et
diminuer le risque de séquelles. Toutefois, une fois la poche des eaux rompues, le risque
d’infection augmente, et c’est pourquoi la CRP maternelle a été controlé régulierement. Une
infection s’est effectivement manifestée a 28 semaines. Des lors, il était trop dangereux de
remettre a plus tard la naissance de Paul. Le bébé en position de « siége » a du étre mis au monde
par césarienne car la loi vaudoise interdit la naissance par voie basse dans cette position si la
parturiente a eu des problemes lors de ses précédents accouchements. Le bébé prématuré de 12
semaines a été immédiatement pris en charge par I’équipe soignante, mais la maman nous a confié
avoir d’abord pu I'entendre pousser un cri, un peu comme un miaulement, a-t-elle dit, et puis elle
a pu rapidement embrasser son fils. Il était en vie et réactif. Il n’était donc méme pas question de
savoir §’1l fallait oui ou non le réanimer. Les soins d’urgence ont été par la suite administrés. La
maman nous a expliqué qu’il n’y avait parfois pas assez de place en néonatologie au CHUV et que
certains de ces nouveau-nés devaient étre transférés dans un autre hopital en Suisse. Mais par
chance ce n’était pas le cas. Paul a passé deux semaines dans le secteur de réanimation car il avait
besoin d’oxygene (masque) et durant cette période il a été placé sous haute surveillance. Au
moment de la naissance, sa taille était environ de 46 centimetres et il pesait 1,6 kilogramme. Ce
poids, élevé pour cet age gestationnel, est probablement di au diabéte gestationnel. Toutefois une
chose est stre, c’est que ce poids a été une chance et a permis de limiter les complications et
séquelles. Les premiers temps, Paul a été nourri par une perfusion au travers du cordon ombilical.
Quand il n’a plus eu besoin d’étre sous oxygene, il a été nourri par une sonde nasale. Quant a la
maman, elle a séjourné une dizaine de jours dans une chambre au CHUV. Elle nous a confié que,
par la suite, il n’était pas toujours facile de jongler entre ’hopital et ses autres garcons a la maison,
d’autant plus que sa césarienne 'empéchait de conduire et qu’elle était dépendante d’autrui pour
ce déplacement.

La mere admet, qu’au début, son enfant n’était pas « beau a voir ». Il était trées maigre avec la peau
fripée. Il portait un bonnet et masque a oxygene. Des tuyaux sortaient de partout. Lors de la
naissance, la boite cranienne de I'enfant n’est pas completement formée. Avec sa grande
prématurité, ce facteur était d’autant plus manifeste, que cela lui donnait une forme de téte
spéciale. Cependant, Madame W. nous a semblé tres positive tout au long de cette épreuve. Elle a
su dépasser cette apparence déstabilisante en sachant que cette phase n’était que transitoire.

Les premiers temps, la relation parents/enfant a été évidemment mise a 'épreuve par les barrieres
mises en place pour des raisons de sécurité médicale. Mais lorsqu’on lui a demandé quelle relation
elle entretenait avec son fils et comment elle a vécu cette période, elle répond avoir rarement eu
I'impression d’étre effrayée. La maman avait habitude des enfants. Chaque matin, elle passait
trois heures avec lui. Aussi, aprés avoir pris toutes les précautions d’hygicnes, elle pouvait le

5 Pour des raisons de confidentialité, Madame W. a souhaité rester dans I’anonymat. Elle sera donc identifiée comme
telle.



prendre peau A peau, en méthode kangouron.® Cette méthode paraissait apporter un bien mutuel. La
maman a également tres vite eu Popportunité de donner a son fils de son lait maternel. C’était
pour elle une autre occasion de créer un lien avec son enfant et c’était surtout pour la mere, une
source de motivation, une chose a laquelle elle pouvait se rattacher. Grace a cette action, elle avait
en effet, le sentiment d’aider son fils dans son développement et rétablissement.

Avec le temps, Paul a pris du poids et est devenu plus rassurant, plus « mignon» aussi. Son
développement a été régulier, hormis quelques infections, qui lui a donné de tres hautes fievres
mais la maman est toujours restée optimiste méme dans cette épreuve. Il faut aussi dire que le
développement de Paul n’a subi aucune grande complication et que son rétablissement était tres
rassurant il 'on compare avec d’autres cas de prématurités. Ainsi, la mere nous a confié qu’il n’a
jamais été question d’acharnement thérapeutique car le pronostic de son enfant a en effet
toujours été positif.

Lorsque Paul n’a plus eu besoin de soins journaliers mais devait uniquement rester en
observation, il a été transféré par ambulance a I’hopital de Morges pour le dernier mois
d’hospitalisation car le CHUV manquait de place. Ce départ s’est fait du jour au lendemain. S’il y
avait peut-¢tre un reproche a formuler au corps soignant, c’était celui de la soudaineté de ce
changement qui demande a nouveau une adaptation aussi bien pour 'enfant que pour les parents.
Paul a pu rentrer chez lui au mois de juillet lorsqu’il a atteint le poids de 2.6 kilogrammes. A la
question de savoir si le retour a la maison a été une source d’angoisse, Madame W. nous a
simplement répondu que puisqu’on le lui le confiait, elle supposait que cela voulait dire qu’il allait
bien. Elle a donc bien vécu ce retour mais certainement parce que ce n’était pas son premier
enfant et la situation ne lui était donc pas totalement inconnue.

Paul a été suivi par 'Unité de développement du CHUYV les trois premicres années ce qui permet
a ’hopital d’établir des statistiques quant a ’évolution des anciens prématurés. La maman nous a
témoigné que ce controle avait également quelque chose de rassurant pour les parents.
Concretement, ils se déroulaient deux fois durant la premicre année, puis tous les ans jusqu’a son
troisiéme anniversaite. La motricité, la marche, le cerveau et Pintellect ont été examinés. Pour
Paul, les résultats ont été a chaque fois rassurant: le cerveau ne présentait pas de problemes
neurologiques. L.a maman expliquait que ces visites étaient également I'occasion pour elle de faire
un tour avec son fils dans I'unité de soins et de lui montrer son parcours, car « cette étape fait partie a
part entiere de leur histoire », a-t-elle rajouté.

Si la maman a éprouvé la peur de mourir elle-méme ou celle de son bébé, elle a insisté sur la
confiance envers le corps médical qui était nécessaire. Cet aspect est quelque chose qu’elle a
souvent répété lors de notre rencontre : «e ne pouvais que faire confiance, il n’y avait pas dautres
solutions. De plus, c'était enx qui savaient ce qu’il fallait faire. » Durant toute cette période
d’hospitalisation, elle s’est sentie bien informée (aussi au sujet des risques liés). Elle avait
I'impression que les soignants étaient bienveillants et les infirmieres encourageantes. Et puis, en
regardant autour d’elle en néonatologie, elle se disait aussi que cela n’allait pas si mal. En effet, la
situation d’autres enfants ne s’améliorait pas forcément aussi bien que celle de son fils. Certaines
meres étaient tres démoralisées, elle se rappelle en particulier d’une petite fille dans 'unité qui est
décédée au cours des soins...

Si une aide psychologique a été proposée, les parents 'ont déclinée car ils avaient 'impression
qu’ils n’en avaient pas besoin. La meére a ajouté que cet accouchement n’était pas non plus une
chose totalement inattendue. En effet, comme expliqué ci-dessus, cela faisait déja un mois qu’elle
¢tait alitée et donc cette situation, dans laquelle elle a pu se préparer psychologiquement, 1’a
certainement aidée. Nous lui avons également demandé si elle avait 'impression d’avoir du faire
le deuil « d’une naissance normale ». Elle nous a répondu que pas vraiment. Mais ce qui 'affectait

®Méthode qui consiste a porter un enfant prématuré sur le ventre peau contre peau et qui contribue a la bonne santé
et au bien-étre des prématurés.



Interview de Madame A.’

Interview réalisé le 21 septembre 2012. La synthése a été relue par Madame A.

Mme A. est agée de 37 ans au moment de sa 4¢me grossesse. Elle a, a ce moment-la, 3 enfants
dont la gestation a été menée a terme.

Des saignements sont apparus a la 22°™ semaine ce qui aurait pu avoir comme conséquences non
seulement une naissance extrémement prématurée mais aussi la perte du bébé. Trois semaines
d’hospitalisation avec lit strict ont été nécessaires, puis la situation s’est améliorée et elle a pu
rentrer chez elle. De retour a la maison, la poche des eaux s’est rompue et en raison d’une
infection, 'accouchement n’a pu étre ajourné. La maman et le bébé étaient atteints.

Emotionnellement, la maman est passée par différentes étapes. D’abord par le refus de la
situation puis par la volonté de sauver son enfant a tout prix quitte a ce que sa propre vie passe au
deuxieme plan.

La naissance a eu lieu en 1993 a I’hopital universitaire de Geneve (HUG), qui prenait déja en
charge les prématurés et qui avait déja Péquipement nécessaire. Apres la provocation de
I'accouchement, une procidence du cordon ombilical a compliqué le processus de naissance et a
nécessité une césarienne en urgence. Cette complication a évité au bébé une naissance par voie
basse qui aurait pu mettre son systeme cardio-vasculaire a rude épreuve.

N¢é a 25 semaines d’age gestationnel, le bébé était en bonne forme, avait du tonus. Tres maigre, il
pesait 900 grammes et mesurait moins de 40 centimetres. 1l « ressemblait a une crevette, pas plus grande
que la taille de la main ». La mére, plus ou moins endormie, ne se souvient pas s’il a pleuré ou non.

Le bébé a immédiatement été pris en charge et a été intubé pour étre ventilé. Ses mécanismes
régulateurs, immatures, n’étaient pas fonctionnels de manic¢re autonome; la ventilation
respiratoire a été maintenue pendant un certain temps, et la tension, tres délicate, a été surveillée
de pres. Tous les organes étaient immatures sauf les poumons qui avaient bénéficiés d’un
traitement de corticoides. L hospitalisation aux soins intensifs a été longue.

Apres la naissance de I'enfant, un IRM a permis de déceler des taches dans son cerveau indiquant
des hémorragies cérébrales. Des séquelles étaient possibles, mais les médecins ne pouvaient
prédire lesquelles. Les parents, conscients des risques, ont choisi de poursuivre les soins.

Voici les reproches que la maman aurait a faire au corps médical suite a 'hospitalisation de son
bébé : Premicrement au niveau des horaires, car malgré avoir été informée que les visites a son
fils pouvaient se faire a tout moment, la réalité des soins intensifs, quasiment sans discontinuer,
lui laissait une tranche horaire minime (de 16 a 17h). Le passage en néonatologie a facilité ses
visites et sa présence, avec une réelle volonté de la part des soignants d’intégrer les parents dans la
prise en charge de leur enfant. Les sceurs ont pu voir leur petit frére trés ponctuellement car leur
présence dans un service de néonatologie plein d'appareils délicats était difficile a gérer,
¢galement sur le plan émotionnel pour elles.

Deuxiemement, un geste médical a aussi beaucoup contrarié la maman. Alors qu’il n’avait pas
encore atteint deux mois de vie, une ponction vésicale a du étre faite pour déceler une infection
généralisée et l'intestin du bébé a été piqué, ce qui a provoqué un état de stress aigu chez lui
pendant plusieurs heures. Elle a ressenti ce geste comme une mise en danger inutile de son
enfant, les parameétres du nouveau-né ayant été perturbés pendant quelques heures. Cette

7 Pour des raisons de confidentialité, Madame A. a souhaité rester dans I'anonymat. Elle sera donc
identifiée comme telle.



situation inconfortable pour 'enfant a réveillé chez la mére des sentiments de peurs.

De fagon globale, la maman reconnait la bonne communication entre les parents et le corps
soignant. Elle admet toutefois qu’elle aurait probablement un autre avis sur le corps médical si
son bébé était décédé et §’il avait fallu faire un deuil. Cela aurait dépendu également de la capacité
du service a accompagner le deuil.

La meére n’a jamais eu 'impression que les soins étaient de 'acharnement thérapeutique. Elle a fait
confiance aux médecins. Malgré cette confiance, les parents ont été soumis a une sorte de
tsunami émotionnel, avec alternativement des moments d’espoirs et de doutes.

Le retour a la maison s’est fait deux mois apres sa naissance. Ce qui correspond aux 32-33 e¢me
semaines par rapport a la date de terme. Les critéres de sortie étaient les suivants : ne pas avoir
trop d’arréts respiratoires ou d’irrégularités cardiaques, atteindre un poids de deux kilogrammes,
et ¢tre capable de se nourrir sans sonde gastrique.

L’enfant a été suivi pendant trois ans par ’hopital du HUG pour une étude prospective dont le
but était de savoir le destin ultérieur du prématuré, sa qualité de vie. Cela consistait en une
évaluation pédiatrique et psychoaffective d’abord tous les trois mois, puis tous les six mois. La
derniére évaluation a été faite a I’age de trois ans. Il s’agissait d’'un examen complet sur le plan
physique, neurologique et intellectuel. Sur le plan émotionnel, ces examens complets ont rassuré
les parents. Différentes interventions telles que I'ergothérapie de rééducation, la psychomotricité,
sont parfois proposés aux parents lors de ces examens, les séquelles de la prématurité étant des
tensions posturales nécessitant une rééducation. Son fils, quant a lui, a eu besoin de
psychomotricité.

Les traitements ont eu plusieurs répercussions. Tout d’abord, 'oxygene administré au nouveau-né
a endommagé ses poumons. Pendant ses trois premicres années de vie, il a souffert, a des
intervalles d’'un mois, de crises d’asthmes avec détresse respiratoire qui ont nécessité des soins
d’urgence a ’hopital. Ces crises ont cessé completement apres ses trois ans.

Le garcon a souffert de troubles de I'attention. Les parents et les enseignants s’en sont apercus au
début de sa scolarisation. Des difficultés pour la concentration, la mémorisation et 'apprentissage
de lorthographe ont également compromis sa scolarité. Un comportement difficile, une
intolérance a la frustration, des tensions et une tendance a étre explosif ont nécessité une période
de psychothérapie, ce qui semble avoir aidé. Une scolarisation dans une école privée, pendant un
certain temps, lui a procuré un encadrement plus individualisé et plus propice a 'apprentissage.

LLa maman a ressenti que son enfant devait toujours rattraper toutes les capacités d’un enfant né a
terme. Cette nécessité d’adaptation a été percue comme quelque chose d’agressif. Elle a aussi da
adopter le systeme de ’age corrigé (son enfant de 6 mois en a en fait que 3 étant donné qu’il est
né trois mois avant).

La prématurité de son fils a influencé la relation parents-enfant. Cette relation a été différente de
celle que la maman a eu avec ses autres enfants et ceci pour plusieurs raisons. Premicrement, c’est
son seul garcon, ce qui rend la relation différente. Mais le rapport avec son fils est également
différent car ils ont traversé une immense épreuve ensemble. Les premiers contacts avec son fils
n’ont pas non plus été facilités en raison de la nécessité de soins. Il y a aussi eu un manque
d’intimité, surtout aux soins intensifs. Lorsque son fils est rentré, c’était, comme pour tout
prématuré, un bébé difficile, difficilement consolable, qui dort mal et doit étre nourti tres
fréquemment.

La prématurité n’a pas été vécue comme un deuil d’'une naissance normale. Tout sentiment de
culpabilité a été prédominé par la peur que Penfant ne meure. Cela aurait peut-ctre été différent si
cela avait été son premier enfant. En raison de son expérience maternelle, Madame A. n’a pas



remis en doute ses capacités parentales.

Elle n’a cependant pas eu d’autres enfants apres son fils. Elle admet que c’est peut-étre en partie
da a la crainte d’avoir une autre naissance prématurée.



