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Avant-propos

Le document que vous allez lire traite des conséquences de la grande prématurité sur les
perspectives de santé de I'enfant. Il a été créé dans un but de partage des connaissances.
Malgré la complexité de la problématique abordée, le livre s’adresse a tous, professionnel de la
santé, parent de prématuré ou personne intéressée par le sujet. Il a été écrit en gardant a
I’esprit de rendre son contenu accessible a toute personne désirant en connaitre plus sur le
sujet. Il pourrait également servir a alimenter la réflexion des parents qui ont un bébé

prématuré ou encore les futurs parents en général.

Ce livre tente de présenter plusieurs facettes de la prématurité en évitant de mettre I'accent sur
les aspects strictement médicaux et selon une philosophie transdisciplinaire. C’'est pourquoi
I'ouvrage actuel est le fruit d’une collaboration étroite entre plusieurs disciplines. Tout en
partant des connaissances médicales et biomédicales, nous avons tenté d’intégrer les
connaissances provenant des domaines de I'éthique, du droit et de la psychologie. L'objectif
final est que tous ces champs d’expertise se rencontrent dans une synthése qui ultimement,
constituera un portrait global qui transcende la simple addition de connaissances spécialisées.

En résumé, dans l'univers de la néonatalogie ou la frontiere entre I'acharnement thérapeutique
et une intervention médicale raisonnable est parfois bien floue, nous tenterons de faire la part
des choses en nous appuyant sur les connaissances issues de plusieurs sciences différentes. Il
s’agit d’'une premiére version d’un livre qui sera maintenu a jour et bonifié au cours des

prochains mois.

Cet ouvrage est issu du travail d’'un forum en ligne rassemblant des professionnels, des
étudiants de deuxieme et troisieme cycles et de chercheurs. Ceux-ci proviennent de différentes
universités (Université Laval, Université de Montréal et Université McGill) et milieux
professionnels se situant dans des villes diverses, ceci dans le but de démontrer que les

parametres géographiques ne sont pas un obstacle au partage des connaissances.



Sous la direction principale d’Yves Tremblay, chercheur au Centre de recherche du CHUQ, en
2011-2012 et co-dirigé par Anne-Marie Gagné, il sera modifié au fil de I'acquisition de

connaissances.



Présentation des éditeurs :

Yves Tremblay, Ph.D : Le Dr Yves Tremblay est professeur titulaire au Centre hospitalier
universitaire de Québec de I'Université Laval et au département en obstétrique, gynécologie et
reproduction. En 1980, il obtient un baccalauréat en chimie de I’Université Laval, puis en 1984,
un doctorat en physiologie et endocrinologie moléculaire. Entre 1985 et 1990, il poursuit une
formation postdoctorale en biologie moléculaire a I'université Louis-Pasteur de Strasbourg, a
I’'Université de Montréal puis a I'Université de Californie a San Francisco. En 1990, le Dr
Tremblay est professeur adjoint au département de physiologie-anatomie a I'Université Laval.
De 1991 a 2002, il est professeur agrégé au méme département, puis professeur titulaire au

département d’obstétrique et de gynécologie.

Depuis 2003, le Dr Tremblay est reconnu par le FRSQ comme professeur-chercheur de carriere
au CHU de Québec de I'Université Laval. Il est aussi membre du Centre de recherche en biologie
de la reproduction de I'Université Laval. Depuis 2011, il est le directeur du Réseau en santé
respiratoire du Fonds de Recherche du Québec en Santé. Il siége aussi sur le conselil

d’administration de I’Association pulmonaire du Québec et il en dirige le comité scientifique.

Anne-Marie Gagné, Ph.D : Anne-Marie Gagné a obtenu son Baccalauréat en psychologie en
2003 a I'Université Laval. Toujours a la méme université, elle a obtenu une Maitrise et un
Doctorat en Médecine expérimentale en 2005 et 2009, sous la supervision du Dr Marc Hébert.
Elle travaille actuellement dans son laboratoire d’électrophysiologie visuel et photobiologique
sur des recherches portant sur la schizophrénie et le trouble bipolaire. Depuis 2003, elle a
participé a des forums similaires, dont les thémes étaient la régulation du transfert multiple
d'embryons en fécondation in vitro (2003) et I'impact du sexe sur les perspectives de santé de
I'enfant prématuré (2008). C’est ainsi qu’elle a acquis I'expérience nécessaire pour diriger le
forum actuel qui a donné naissance au présent livre. Elle est d’ailleurs la co-éditrice d’un
ouvrage parent résultant du forum transdisciplinaire de 2008 : « Impact de la prématurité et du

sexe sur la santé de I'enfant : Une approche transdisciplinaire ».

C’est donc depuis pres de 10 ans qu’Anne-Marie Gagné ceuvre dans les activités
transdisciplinaires et celle-ci croit fermement qu’il s’agit d’une voie novatrice qui permettra une

meilleure compréhension des enjeux complexes en santé.
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Marie-Héléne Pennestri, Ph.D: Dre Pennestri est une psychologue chevronnée pratiquant
aupres d’adultes et d’enfants, mais aussi la maman d’une petite fille prématurée. Elle détient un
Baccalauréat (2004) et un Doctorat (2010) en Psychologie de I'Université de Montréal. Elle a
étudié différents troubles du sommeil et leurs liens avec le systéme cardiovasculaire, au Centre
d’études Avancées en Médecine du Sommeil. Présentement, elle effectue un postdoctorat en
Psychiatrie a I’'Université McGill, sous la supervision du reconnu Dr Michael Meaney, ou elle
étudie notamment les interactions entre le développement de I'enfant et son environnement.
Dre Pennestri a participé au forum dont est issu ce livre en tant qu’experte en psychologie. Ses
capacités transdisciplinaires se sont rapidement distinguées et c’est pourquoi elle agit a titre de

co-éditrice du présent ouvrage.



Chapitre 1: La Sphere Médicale

Rédigé par: Matsanga Leyila Kaseka

Résidente en neurologie

UNIVERSITE DE MONTREAL
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Présentation de I'auteur :

Matsanga Leyila Kaseka : Dr Kaseka est résidente en neurologie pédiatrique au Centre
hospitalier universitaire Sainte-Justine et s'est toujours intéressée aux questions médico-
éthiques. D'ailleurs, les spécialités pédiatriques créent plus qu'une relation patient-

médecin; elles établissent une relation famille-médecin, ce qui souléve souvent des questions
éthiques surtout en ce qui concerne les affections chroniques comme celles rencontrées en
neurologie et en néonatologie. De plus, la condition humaine, surtout celle des enfants, fait
partie depuis longtemps de ses intéréts. Elle a effectué plusieurs stages médicaux et
humanitaires a I'étranger aupres de populations vulnérables, notamment au Honduras et en
Inde. Dr Kaseka compléte également un certificat en anthropologie a I'Université Laval, ce qui lui
permet de mettre en perspective ses connaissances médicales et d'analyser leurs aspects

sociaux.
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L'INTRODUCTION

Depuis les débuts de la néonatologie, la question d’une possible limite de I'dge auquel un
prématuré puisse étre réanimé devrait étre suggérée se pose. Cependant, les soins donnés a
ceux-ci ont beaucoup progressé de sorte que des enfants de plus en plus jeunes survivent a la
période néonatale de leur vie et que la mortalité néonatale ait beaucoup diminué pour se
stabiliser ces quinze dernieres années. On note par contre que la morbidité n’a pas chuté. On
réanime donc des enfants de plus en plus jeunes, au risque de voir ceux-ci devenir des adultes

n’ayant pas une bonne qualité de vie, dépendant des soins d’autrui.

Devrait-on donc établir un seuil d’age gestationnel en-deca duquel la réanimation devrait étre
déconseillée ? Le document ci-présent tente de répondre a la question d’un point de vue
médical. Les complications qui guettent les trés prématurés, les traitements qui leur sont
offerts, leur pronostic et I'attitude des néonatologistes par rapport aux nouveau-nés au seuil de
la viabilité seront revues pour tenter de répondre a la question grace a une vue d’ensemble de

la problématique sur le plan médical.

LES DEFINITIONS

Tout d’abord, il est nécessaire d’éclaircir certaines définitions par rapport a la prématurité pour

la bonne compréhension de ce document et des articles qui y sont mentionnés.

Les nouveau-nés sont habituellement divisés selon leur age gestationnel et leur poids. Les
tableaux ici-bas illustrent cette classification. La limite inférieure de viabilité se situe
présentement entre 22-24 semaines de gestation selon les données les plus récentes. La plupart
des prématurés a la limite de la viabilité ont un poids en-deca de 1 kg. Il est rarissime que des

prématurés de < 500g soient viables.

! Seri, 2008.
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Classification selon I’dge gestationnel

>42 0/7 semaines Post-terme

37 0/7 semaines — 41 6/7 semaines Aterme

340/7- 36 6/7 semaines Prématurés tardifs
320/7-336/7 semaines Trés prématurés

<26 0/7 semaines Extrémement prématurés

Tableau 1: Classification selon I'dge gestationnel

Classification selon le poids a la naissance

2,5-4,5kg Poids normal

<2,5 kg Petit poids

<1,5kg Tres petit poids

<1lkg Extrémement petit poids

Tableau 2: Classification selon le poids a la naissance

La mortalité néonatale est définie comme un déces dans les premiers 28 jours de vie. La
mortalité post-néonatale est la mortalité entre 28 jours de vie et 1 année de vie. On parle de

mortalité infantile lorsqu’on somme ces deux entités.

LES COMPLICATIONS

De multiples complications peuvent subvenir dans la période périnatale, les obstétriciens et les
néonatologies demeurent donc a I'aff(it de celles-ci. Les enfants nés prématurément y sont plus
susceptibles par leur fragilité. L'incidence de ces complications est donc plus importante chez les
prématurés. D’ailleurs, certaines complications surviennent presque uniquement chez les
nouveau-nés prématurés. Leur prise en charge a la naissance est donc grandement modulée par
la présence ou l’anticipation de ces complications. La section qui suit présente les principales
complications associées a la prématurité. Certaines ont d’ailleurs une incidence plus élevée chez

les patients prématurés. Les principales sont présentées ici-bas.
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Les apnées de |la prématurité

Une apnée de la prématurité est 'absence de respiration pour > 20 secondes ou une pause
respiratoire associée a une désaturation d’oxygéne en deca de 85%, une bradycardie (<100
battements/minute), une cyanose centrale chez des prématurés de moins 37 semaines sans
cause sous-jacente identifiable. Ce phénoméne est commun chez les prématurés a cause de leur
immaturité cérébrale et pulmonaire. En effet, 90% des prématurés de moins de 1lkg font des
apnées. Bien qu’il s’agisse le plus souvent d’un probleme physiologique chez ceux-ci, cela n’est
pas sans conséquence. Celles-ci nécessitent souvent un support respiratoire qui peut favoriser la
survenue d’une dysplasie broncho-pulmonaire. Par ailleurs, I'impact des bradycardies et des
désaturations répétées sur le développement cérébral demeure un sujet d’inquiétude chez les
néonatologistes. De plus, celles-ci peuvent étre pathologiques, car elles peuvent étre causées
ou aggravées par différentes maladies tels les infections, 'anémie, les malformations cardiaques
ou les troubles électrolytiques. Il existe trois types d’apnée: I'apnée centrale, I'apnée
obstructive et I'apnée mixte. La premiére est secondaire a un probleme au niveau des centres
cérébraux de la respiration. Le nouveau-né ne fait aucun effort respiratoire lors d’'une apnée

centrale. La deuxieme est secondaire a un probleme obstructif des voies aériennes supérieures

ou pulmonaires (bouchons de sécrétions, atélectasie). Dans ce cas-ci, la saturation du nouveau-
né descend malgré des efforts respiratoires de celui-ci. Les apnées mixtes sont un amalgame des
deux premieres et sont les plus fréquentes. En effet, I'immaturité des centres respiratoires du
nouveau-né prématuré fait en sorte que les efforts respiratoires baissent rapidement si la
saturation en oxygene baisse et le contenu en dioxyde de carbone augmente. Maintenir une
bonne saturation avec de I'oxygéne, garder la température ambiante stable et stimuler I'enfant
aident celui-ci a mieux respirer. En présence d’un épisode d’apnée, si le bébé revient en
respiration spontanée par lui-méme, il n‘est pas indiqué de faire quoique ce soit de plus.
Cependant, si I’épisode perdure, de I'oxygéne peut étre donné, puis le traitement est adapté a
I’état clinique et a la réponse de I'enfant (succion, ventilation mécanique, etc.) La théophylline
ou la caféine peuvent étre également données jusqu’a 35-36 semaines d’age gestationnel. lls

sont tous deux des stimulants respiratoires, mais la caféine est préférée a la théophylline étant

moins toxique.
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Le syndrome de détresse respiratoire

Aussi appelé la maladie des membranes hyalines, un syndrome de détresse respiratoire est
qguasiment certain chez un prématuré présentant des difficultés respiratoires. Il survient chez
44% des enfants pesant entre 501-1500g a la naissance et son incidence est inversement
promotionnelle a I'age gestationnel et au poids de naissance. Cette entité est causée par un
déficit en surfactant, une substance produite par les cellules épithéliales des voies respiratoires
qui aide a garder les alvéoles ouverts, celles-ci ne se collabant pas permanemment lors de
I’expiration. La production de surfactant commence entre la 24e et la 28° semaine de grossesse,
mais celle-ci n’est pas optimale avant que les poumons soient matures vers les 34es -37°
semaines de grossesse. Ainsi, les alvéoles des prématurés tendent a se collaber lors de
I’expiration, créant ce qu’on appelle de I'atélectasie. La mortalité liée au syndrome de détresse
respiratoire a cependant nettement diminué depuis I'introduction de la thérapie au surfactant
dans les années 80. Une analyse Cochrane évaluait en 2002, que I'introduction du surfactant

aurait diminué le taux de mortalité de 30%’. Le taux de survie a cette condition est d’environ

90% de nos jours®.

La dysplasie broncho-pulmonaire (DBP)

La dysplasie broncho-pulmonaire est une forme de maladie pulmonaire chronique
néonatale. La définition traditionnelle de la DBP est la persistance d’un besoin en oxygene au-
dela de 28 jours de vie. Depuis les années 90, la définition la plus utilisée est la persistance de
besoin en supplément d’oxygene ou de support respiratoire aprés 36 semaines d’age corrigé et,
au moins, quatre semaines de vie si I’enfant est né a plus de 32 semaines de grossesse. La forme
classique survient chez les prématurés ayant eu une détresse respiratoire dans les premieres
heures de vie. Une nouvelle forme a été décrite chez les prématurés avec un trés petit poids
n’ayant pas eu besoin de support respiratoire initialement. Selon les besoins en oxygéne, elle est
classifiée en légere, modérée ou sévere. Le facteur de risque le plus important relié a la DBP est
la prématurité. 30% des enfants de < 1000g en sont affectés’. La présence d’une atteinte

pulmonaire a la naissance n’est pas toujours évidente, mais la persistance de ces lésions est

2 Soll RF, 2003.
* Gomelle TL, 2009, p. 477
*Idem p. 416
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associée a un processus de réparation anormal, ce qui entraine des changements structuraux au

niveau des alvéoles et des vaisseaux.

L'inflammation, le volutrauma entrainé par la ventilation mécanique et I'exposition prolongée a
I'oxygéne qui promeut l'inflammation contribuent aux mécanismes de formation de la DBP.
Cependant, la ventilation mécanique et I'oxygéne sont nécessaires pour traiter cette entité, ce
qui engendre un cercle vicieux pour I'enfant. Avec l'intensification de la prise en charge
néonatale, il y a eu une augmentation de l'incidence de la DBP chez les survivants. Le pronostic a
court terme chez les enfants bien traités est toutefois relativement bon, mais 30% seront
réhospitalisés dans la premiére année de leur vie>. A long terme, les adolescents ayant souffert
des formes modérées a séveéres démontrent un certain degré de dysfonction pulmonaire. Les

prématurés ayant souffert de DBP sont plus a risque que les autres d’avoir des dysfonctions

neuromotrices et sont plus a risque d’avoir des problémes d’audition et de vision sévéres.

La rétinopathie du prématuré (RDP)

Cette entité est commune chez les prématurés de < 28 semaines. La croissance normale intra-
utérine des vaisseaux de la rétine fini que quelques semaines avant une naissance a terme. Elle
est interrompue par un accouchement prématuré et se poursuit de fagon anormale. Cette
croissance anormale peut causer la séparation des couches interne et externe de la rétine,
causant des problemes de vision plus ou moins graves, allant jusqu’a la cécité. La RDP est a
I'origine de 20% des cas de cécité préscolaire aux Etats-Unis. Plusieurs facteurs de risque ont
été reliés a cette entité, mais I'extréme prématurité demeure le facteur le plus important. 65,8%
des enfants de < 1200g développent une RDP®. Heureusement, 90% des cas légers et modérés et
50% des cas séveres régressent spontanément’. Le traitement au laser est le traitement de choix
pour freiner la progression des rétinopathies séveres et empéche le décollement de la rétine.
Cependant, I'utilisation d’inhibiteur de I'angiogenese (anti-VEGF) prend une place de plus en

plus importante dans le traitement.

> Idem p. 420
®1dem p. 457
”|dem p. 460
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L’entérocolite nécrosante

Il s’agit d’'une nécrose ischémique et inflammatoire affectant surtout les enfants prématurés
aprés le début d’une alimentation entérique. Environ 10% des prématurés de < 1500g en
développent une®. Plusieurs facteurs, dont la prématurité, I'alimentation et la colonisation
bactérienne sont les plus importants, interagissent causant un dommage a la muqueuse
intestinale. Ce dommage résulte en une invasion de la muqueuse par des bactéries produisant
du gaz créant ainsi une accumulation intra-murale de gaz, ce qui peut progresser en une nécrose
puis une perforation intestinale. Le diagnostic se fait cliniquement par la présence classique de
difficultés alimentaires, un abdomen distendu et des selles sanglantes. Une perforation est une
indication chirurgicale immédiate. L'usage de lait maternel et de probiotiques sont des facteurs
préventifs. L'EN est associée a une mortalité de 10-30 %, celle-ci s'élevant a 20-40 % avec la
présence d’une perforation. A long terme, un retard de croissance et un développement

neurologique anormal peuvent étre vus chez les enfants avec une EN chirurgicale.

L’ictére néonatal

L'ictére, également appelé jaunisse, est une coloration jaunatre de la peau et des muqueuses
par la bilirubine, un produit de dégradation des globules rouges. Celui-ci est éliminé dans les
selles et les urines par I’'entremise du foie. 60% des bébés a terme présentent un léger ictére qui
est physiologique dans la plupart des cas a cause de I'immaturité du systéme enzymatique du
foie. Cependant, le taux de bilirubine dans le sang peut atteindre des valeurs dangereusement
élevées, pouvant causer un kernictére avec des dommages importants au cerveau. Evidemment,
la prématurité est un facteur de risque important par le début de I'alimentation retardé,
I"augmentation de la circulation entéro-hépatique et I'immaturité du foie qui augmentent les
taux circulant de bilirubine. Les prématurés sont non seulement plus a risque a cause des taux
élevés de bilirubine, mais I'immaturité de la barriere hématoencéphalique permet a la bilirubine
de traverser plus facilement la barriere hématoencéphalique la rendant plus toxique pour eux.
Cependant, les infections, les difficultés alimentaires et respiratoires sont également des
facteurs de risque importants. Le kernictére est prévenu en mettant les enfants sous
photothérapie. Les cas séveres peuvent nécessiter une exsanguino-transfusion pour purifier le

sang.

¥ |dem p. 590
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Les infections néonatales

L'infection est a la fois un risque et une cause de prématurité. En effet, il y a de bonnes
évidences dans la littérature que l'infection est une cause importante d’accouchements
prématurés. Par ailleurs, la naissance prématurée met le bébé a haut risque d’infections
nosocomiales aprés la naissance par leur immaturité et la période souvent prolongée qu'ils

passent en milieu hospitalier.

Une multitude d’infections peuvent étre contractées dans la période néonatale, certaines
transmises par la mére. Les prématurés y sont plus susceptibles, leur systeme immunitaire étant
moins développé et plusieurs de leurs organes étant encore immatures a la naissance. Ce sujet
est extrémement vaste et nous ne pourrons pas le couvrir de fagon exhaustive dans le présent
ouvrage. Cependant, il faut noter qu’il s’agit de I'une des causes principales de prématurité ainsi
que de la cause principale de paralysie cérébrale, d’olu I'importance de la prévention chez les

meéres dont on discutera plus loin dans le document ci-présent.

En effet, des études ont démontré que les infections intra-utérines seulement peuvent étre a
I'origine de 25-40 % des naissances prématurées’. Ces chiffres excluent les infections
contractées par la mere qui sont dommageables pour le bébé sans infecter son milieu
nécessairement et ils sont probablement sous-estimés, car beaucoup d’infections sont difficiles
a détecter par les méthodes conventionnelles de culture. Les efforts déployés en recherche pour
trouver un marqueur précoce d’infections intra-utérines (chorioamnionite) sont présentement

trés importants afin qu’elles soient traitées tot.
L’hypoglycémie

La définition exacte de I'hypoglycémie en néonatologie demeure controversée. La limite
inférieure de la glycémie varie également avec I'age gestationnel. Plusieurs instituts considérent
des valeurs < 2.22-3.33 mmol/L*® comme étant de I’hypoglycémie. Cependant, peu importe la
valeur, si 'enfant est symptomatique, il doit étre traité. L’hypoglycémie peut se manifester par
de la léthargie, de l'irritabilité, des convulsions, une hypotonie, une détresse respiratoire, une
hypothermie et des difficultés alimentaires parmi d’autres symptémes. Vu la variabilité de sa

présentation, elle doit toujours étre suspectée devant un enfant dont I'état se détériore. Les

° Goldenberg, 2008.
%1dem p. 313
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prématurés sont plus a risque d’en faire parce que leurs réserves de glycogéne sont moins
importantes d’autant plus qu’ils sont également plus a risque d’autres causes d’hypoglycémie

(ex. : hypothermie) initiant ou aggravant cette derniére.

Les hémorragies intracraniennes

Des hémorragies intracraniennes peuvent subvenir chez les enfants a terme comme chez les
prématurés. Chez les premiers, cela est le plus souvent relié a un trauma a la naissance, a des
coagulopathies ou a des événements ischémiques. Il s’agit la plupart du temps de saignements
sous-duraux (1re méninge) et sous-arachnoidiens (3° méninge). Cependant, il y a des types
d’hémorragies que l'on retrouve principalement chez les prématurés: les hémorragies
parenchymateuses et les hémorragies intraventriculaires. Les premiéres sont vues souvent chez
les prématurés ayant subi un accouchement traumatique et une prise en charge respiratoire. Il y
aurait une incidence de 2,8% d’hémorragies parenchymateuses chez les enfants de < 1500 g et
de 8,7% chez ceux de < 750g11. Quant aux hémorragies intraventriculaires, elles constituent
probablement 'une des complications les plus craintes chez les prématurés, car elles peuvent
causer des séquelles neurologiques a long terme, notamment un certain retard mental ou une
paralysie cérébrale. La paralysie cérébrale est un terme général utilisé pour nommer un
ensemble de conditions motrices non progressives qui causent un handicap physique
permanent. Ces enfants auront besoin d’un suivi multidisciplinaire a long terme. Les
hémorragies intraventriculaires sont secondaires a l'immaturité de la vascularisation
intracérébrale. Des stress périnataux comme |'hypoxie et I'hypotension, qui diminuent la
perfusion cérébrale y sont reliés, pouvant potentiellement affaiblir les vaisseaux. Leur incidence
est d’environ 2-20 % chez les prématurés, ceux pesant < 750g étant plus a risque'. A long

terme, ces enfants souffrent souvent de troubles neurologiques et développementaux.

Au niveau cérébral, mis a part les hémorragies, la leucomalacie periventriculaire constitue une
autre complication redoutée. Il s’agit d’une lésion ischémique et/ou inflammatoire caractérisée
par une nécrose de la substance blanche autour des ventricules cérébraux. Cette région du
cerveau néonatal est moins bien perfusée, donc plus a risque, en cas de stress (hypoxie,
infection, hypovolémie). C'est une entité qui survient souvent apres des hémorragies et elle est

fortement reliée a la paralysie cérébrale également. 90% des prématurés de trés petit poids qui

"1dem p. 552
2 1dem p. 553
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développent une paralysie cérébrale ont une leucomalacie periventriculaire également®. II

s’agit donc d’un facteur de trés mauvais pronostic.

LA PRISE EN CHARGE

Le passage de la vie intra-utérine a la vie extra-utérine se fait a travers de nombreux
changements physiologiques chez I'enfant. 90% des enfants a terme passent a travers cette
étape sans probleme, mais cela est plus difficile pour les trées prématurés. Beaucoup auront
besoin de mesures particulieres, voire d’'une réanimation pour y parvenir, leur organisme

n’étant pas encore prét pour cette nouvelle vie.

Voici un apercu des soins particuliers qui sont prodigués aux prématurés. Ceci n’est pas une
revue exhaustive, car ce n’est pas le but de ce document, mais cela permet d’avoir une idée des

grandes lignes de ce qui est fait en pratique.

La prévention

On ne peut pas parler de la prise en charge de la prématurité sans parler de la prévention qui en
constitue I'une des pierres angulaires. Celle-ci s'opere a plusieurs niveaux et a chaque niveau
I’éducation revét une importance centrale afin de conscientiser les femmes et leur entourage a
I'importance d’une bonne hygiene de vie et de la reconnaissance précoce des signes avant-

coureurs de problémes de santé pouvant survenir pendant la grossesse.

La prévention primaire est celle qui s’effectue afin de prévenir les nombreux facteurs de risque
de la prématurité chez les femmes enceintes. Ainsi, une bonne alimentation équilibrée et des
suppléments vitaminiques aident a assurer une grossesse en santé et a réduire conséguemment
le risque de prématurité. Il est bien établi dans la littérature que les suppléments vitaminiques
diminuent l'incidence d’anomalies congénitales. Par exemple, des études ont clairement
démontré que I'acide folique diminue I'incidence des anomalies du tube neural de 70-90 % et

devrait donc étre fortement recommandée a toutes les femmes désirant étre enceinte®.

Cependant, il n'y a pas encore de consensus déterminant si les suppléments vitaminiques

B Blumental, 2004.
14 Czeizel, 2009; Ramakrishnan, 2012.
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diminuent également I'incidence du travail prématuré®. Il faut noter que les mécanismes qui
sous-tendent ces données ne sont pas totalement connus. De plus, cette absence de consensus

semble témoigner de I'aspect multifactoriel du travail prématuré.

La gestion du stress est un autre élément important de la prévention primaire, et ce, autant au
niveau social, psychologique que physique. En ce qui concerne I'activité physique, il n’existe pas
de ligne de conduite établie par rapport au niveau d’activité acceptable pendant la grossesse.
Cela dépend beaucoup du niveau d’activité de base de la personne et du type d’activité que
celle-ci pratique, mais la SOGC recommande de maintenir une activité physique aérobique
pendant la grossesse s’il n’y a pas de contre-indication a cette derniere. Chague femme devrait
donc déterminer avec son médecin le niveau adéquat d’activité pour elle. Au niveau du travail,
une importante étude européenne’® a déterminé qu’il y aurait une augmentation de I'incidence
du travail prématuré chez les femmes travaillant plus de 40 heures par semaine, plus de 6
heures par jour et également chez celles ayant une insatisfaction par rapport a leur travail ce qui
dénote I'importance de la santé psychologique pendant la grossesse également. En effet, le
stress a un effet direct sur I'équilibre hormonal et immunitaire des femmes enceintes pouvant
entrainer un débalancement qui pourrait causer a son tour une dysfonction utéroplacentaire et
des contractions prématurées’’. Au Québec, si une femme juge que son travail pourrait poser
un danger physique pour elle ou son enfant a venir, elle peut faire une demande de
réaffectation ou de retrait préventif a la CSST par I'entremise de son médecin traitant. Chaque
cas est évalué individuellement et il n’y a pas de critére définis dictant qui devraient bénéficier
d’un retrait préventif. Toutefois, on peut se demander dans quelles mesures, les femmes et leur
entourage sont toujours en mesure de reconnaitre un stress psychologique néfaste, alors que
méme les risques physiques ne sont pas toujours évidents a reconnaitre. La sensibilisation des
femmes, des médecins et de leur milieu de travail aux dangers potentiels du travail en question

est donc importante pour que toutes femmes enceintes devant étre protégées le soient.

Enfin, il est primordial d’éviter la consommation du tabac, de I'alcool et d’autres drogues
pendant la grossesse. Non seulement la fumée de cigarette est néfaste pour la mére et le bébé,

mais plus la personne fume ou est exposée a de la fumée secondaire plus le risque de travail

1 Ramakrishnan, 2012.
16 Saurel-Cubizolles, 2004.
7 Dunkel Schetter, 2011.
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prématuré augmente sans compter le risque de morbidité important apres la naissance (TDAH,

problémes respiratoires, etc.). Il en va de méme pour I'alcool et les autres drogues.

La prévention secondaire tente de controler les facteurs de risque de prématurité avant qu’ils
ne causent des dommages irréparables pour la mére et le feetus. Les tests de dépistage se
trouvent un peu a cheval entre la prévention primaire et la prévention secondaire en détectant
ces facteurs pour les traiter précocement par la suite. Parmi les tests de dépistages faits de
routine aux premiers rendez-vous, il y a ceux qui détectent les ITSS (hépatite B, VIH, herpés
simplex syphilis, chlamydia) qui peuvent infecter le sac placentaire (chorioamnionite) ou le
foetus et compromettre bien-étre. Une série d’autres pathogénes, causant des malformations
feetales en traversant la barriére placentaire sont également détectés (Toxoplasma gondii, virus
de la rubéole, cytomégalovirus, virus coxsackie, parvovirus B19, virus varicelle-zona) ). lls sont
regroupés sous l'acronyme TORCHES. Certaines ITSS sus-nommées causent également des
malformations congénitales (herpes, syphilis, VIH). Les infections bactériennes et parasitaires
sont traitées avec des antibiotiques. La varicelle et la rubéole peuvent étre prévenues par des
vaccins donnés avant la conception. Cependant, pendant la grossesse, ceux-ci ne peuvent étre
donnés. La meére devra donc éviter les sources possibles d’infections tout au long de la
grossesse, ce qui n'est pas une mince tache a accomplir d’autant plus que les infections sont
souvent contagieuses avant d’étre symptomatiques et dommageables sans étre
symptomatiques. Des examens laboratoires de base sont également demandés pour détecter
des probléemes de santé traitables comme I'anémie, I’hypertension, le diabete gestationnel et

les infections urinaires.

De plus, des tests de dépistages génétiques (clarté nucale, PAPP-A, MSAFP, estriol) offerts aux
premier et deuxieme trimestres aux femmes qui le désirent font également partie des mesures
de prévention secondaire. lls sont surtout recommandés chez les femmes de plus de 35 ans
étant plus a risque d’avoir un enfant porteur d’'une anomalie chromosomique. Celles ayant des
antécédents particuliers (drépanocytose, maladie de Tay-Sachs, etc) peuvent bénéficier de tests

plus spécialisés via I'amniocentése ou une biopsie des villosités chorioniques.

Ensuite, des échographies sont effectuées pour évaluer I'age, le bien-étre et la croissance foetale
ainsi que pour identifier des anomalies congénitales in utero. De routine, trois échographies
sont effectuées pendant la grossesse, mais des évaluations additionnelles peuvent étre faites si

cela est nécessaire. Ainsi, certaines anomalies (placenta inséré bas, col incompétent, retard de
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croissance intra-utérine, etc.) peuvent étre mieux surveillées et méme traiter (chirurgies in
utero, transfusions sanguines, repos strict, etc.) pour améliorer le pronostic a la naissance de

I’enfant.

Finalement, si la mere est connue pour un quelconque probléme de santé, on tente d’optimiser
son traitement ou son controle pendant de la grossesse pour éviter que les perturbations qu’il

entraine chez la mére soient également déléteres pour le bébé.

La prévention tertiaire s’effectue quand le processus du travail prématuré est déja enclenché. Il
s’agit des mesures effectuées pour améliorer le pronostic de I'enfant a naitre. L'immaturité
pulmonaire est I'une des principales sources de problemes chez les grands prématurés comme
vu précédemment. Ainsi, 'accélération de la maturation pulmonaire lorsqu’un accouchement
est imminent est importante. Des corticostéroides sont donnés a cet effet aux méres a moins 32
semaines de grossesse. La bétaméthasone et la dexaméthasone sont les corticostéroides les
plus utilisés en clinique au Québec. Leur effet n’est cependant pas instantané : il faut attendre
48h-72h pour qu’il soit optimal. C’'est, entre autres, pour cette raison que des tocolytiques sont
également administrés aux meres pour lesquelles on peut retarder I'accouchement. En effet,
les tocolytiques n’arrétent pas le travail, mais donnent le délai nécessaire pour administrer les
corticostéroides ou transférer la mere vers un centre spécialisé. Il existe plusieurs classes de
tocolytiques utilisés en clinique, notamment les agents béta-adrénergiques (ritrodrine), les
bloqueurs des canaux calciques (nifédipine), les inhibiteurs de la prostaglandine synthétase
(indométhacine) et le sulfate de magnésium. Ce dernier tend a étre de moins en moins utilisé a

cause de sa haute toxicité pour le foetus.

Le support respiratoire

Plus I'’enfant est jeune plus ses muscles sont faibles, ce qui peut entrainer une certaine difficulté
respiratoire d’autant plus que les trés prématurés sont a risque d’atélectasie. Plusieurs
prématurés auront donc besoin d’une ventilation mécanique dans les premiéeres heures de vie.
Chez les plus vigoureux, une ventilation nasale sera suffisante. Chez les enfants ou une
ventilation mécanique nasale serait insuffisante, une intubation endotrachéale est indiquée. Les
gaz échangés doivent étre humidifiés et chauffés pour maintenir une température corporelle
adéquate. Le surfactant de remplacement est prouvé plus efficace dans la prévention de

maladies pulmonaires chronique lorsqu’administré dans les quatre premiéres heures de vie.
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Chez les prématurés extrémes, la détresse respiratoire. Celui-ci améliorera les difficultés
présentes de I'enfant, mais il ne diminue pas le risque de développer une maladie pulmonaire
chronique a long terme. Les prématurés ont également souvent de la difficulté a se débarrasser
de leurs sécrétions pulmonaires, une succion des voies respiratoires au besoin fait donc partie

de la prise en charge respiratoire.

La conservation de la température corporelle

La thermorégulation n’est pas optimale chez les prématurés, surtout ceux de < 1000g. De plus,
ils perdent beaucoup de chaleur par convection, car la surface de leur peau est importante
comparativement a leur poids, et par évaporation a cause de I'immaturité de leur peau. lls
doivent donc étre placés dans un environnement chauffé et humidifié pour minimiser ces pertes
et conserver la température corporelle entre 36,0-36,5 degrés Celsius. A l'unité néonatale, les
prématurés sont placés dans des incubateurs a haute humidité. Mettre un chapeau, placer
I’enfant en position foetale, 'emmailloter dans une serviette préchauffée ou une pellicule de
plastique pendant les transports et munir les incubateurs de portes occlusives sont d’autres

petites mesures qui diminuent les pertes de chaleur.
La nutrition

Une alimentation parentérale est débutée des I'admission a I'unité néonatale. Elle maintenue
jusqu’a ce que I'enfant s’alimente adéquatement par voie entérale. Des lipides intraveineux sont
également donnés a partir de 24 h de vie. Des petits gavages de lait maternel ou de formule
pour prématurés promeuvent le développement des intestins. Des études ont démontré que
I'allaitement maternel diminuait I'incidence d’entérocolites nécrosantes et de rétinopathies du
prématuré, en plus de fortifier le systeme immunitaire des bébés et améliorer le
développement neurologique a long terme. Les meres sont donc étre informées des bénéfices

du lait maternel et étre encouragées a tirer leur lait régulierement.

La réplétion volumique

A cause des pertes insensibles de liquides importantes a travers la peau et de 'immaturité du
systeme rénal, les prématurés nécessitent souvent un soluté intraveineux pour maintenir leur
hydratation et leur équilibre électrochimique. La prise du poids quotidienne est la mesure de

suivi de choix pour le statut liquidien. La quantité d’urine quotidienne, la pression artérielle, la
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natrémie, 'hématocrite et I'examen physique guident également du clinicien dans I’évaluation

de I'hydratation du bébé.

Durant leurs premiéres semaines de vie, les grands prématurés subissent quotidiennement des
prises de sang pour des tests multiples. Un nouveau-né a environ 80ml/kg de sang. Ainsi un
grand prématuré de 1kg, n"a que 80ml de sang en circulation dans son corps. Des prises de
sang répétées ainsi que les multiples problemes de santé qu’il peut avoir comme des infections
ou des troubles métaboliques peuvent causer une anémie nécessitant des transfusions. Les
prématurés sont le groupe de patients qui recoivent le plus de transfusion sanguine. 80% des
grands prématurés ont recu au moins une transfusion a la fin de leur hospitalisation®. Or,
celles-ci ne sont pas sans risque. Des protocoles pour minimiser le besoin de transfusion
existent dans les centres néonatologie. Le fait de garder le cordon attaché au bébé jusqu’a une
minute apres la naissance et I'usage du microéchantillonnage pour les prises de sang, qui
doivent étre nécessaires, sont des exemples de mesures utilisées pour réduire le risque
d’anémie du prématuré. Le fractionnement des poches de transfusion permet également de
diminuer I'exposition des enfants a des donneurs différents réduisant ainsi le risque de réaction

adverse.
La réanimation

Le score APGAR est un indicateur du bien-étre de I'enfant. Il est donné a 1 minute de vieeta 5
minutes de vie, puis aux 5 minutes jusqu’a 20 minutes de vie tant qu’il demeure < 7. Ce n’est pas
un tres bon indicateur de pronostic a moyen terme. Il donne plutot une idée de I'état de I'enfant
a la naissance et permet de moduler les manceuvres de réanimation en conséquence.

Il est surtout utilisé pour évaluer I’enfant quand la réanimation est initiée et a guider en partie

celle-ci.

'8 Ohls, 2007.
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SCORE APGAR
0 1 2
Activité cardiaque Nulle <100 battements/min | >100 battements/min
Activité respiratoire Nulle Cri faible Cri vigoureux
Tonus musculaire Flasque Extrémités en flexion | Mouvements actifs
Réactivité Nulle Grimace Cri
(stimulation)
Coloration cutanée Paleur ou cyanose | Cyanose périphérique | Uniformément rose
centrale

Tableau 3: Méthode du calcul du score APGAR

Les étapes initiales de la réanimation consistent a donner de la chaleur a I'enfant, a nettoyer ses

N

voies respiratoires (succion), a le sécher comme mentionné ci-haut, puis a le transférer
rapidement dans l'unité néonatale et le stimuler (caresses des pieds). Une saturométrie pour

évaluer le taux d’oxygénation du sang doit étre mise en place.

Une ventilation mécanique est nécessaire si les efforts respiratoires ne sont pas suffisants ou si
le coeur bat a < 100 battements/minute. Elle est commencée avec un ventimask et un ballon. Si
celle-ci n’est pas efficace, I'intubation peut étre nécessaire. De |'oxygene doit étre donné pour

garder une saturation en oxygene optimale.

Généralement, la réanimation néonatale est essentiellement respiratoire, le cceur répondant
bien aux manceuvres décrites plus haut. Si les battements demeurent a < 60 / minute malgré

une ventilation adéquate des compressions thoraciques peuvent étre entamées.

La réanimation n’est pas sans risque pour I'enfant; de multiples complications peuvent en
découler : une hypo ou une hyperthermie, des hypoglycémies, des complications pulmonaires
(hypertension pulmonaire, pneumonie, fuite, etc.), des anomalies électrolytiques, etc. Plus la
réanimation est longue, plus I'enfant est a risque de ces complications par le prolongement des
manceuvres qui peuvent endommager ses poumons. Une réanimation prolongée est également
I'indice de statut précaire initialement. Ainsi, il est difficile d’établir une réelle relation de cause
a effet, car un enfant a I'état précaire de base qui n’aurait pas eu de réanimation aurait

possiblement présenté ces mémes complications.
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LE PRONOSTIC

Malgré les nombreuses complications qui guettent les extrémement prématurés, |'age
gestationnel a partir duquel un enfant a au moins 50% de chance de survie est passé de 30-31
semaines dans les années 60 a 24 semaines vers la fin des années 90, voire 23 semaines dans
certains centres de néonatologie expérimentés'®. Il y a eu une augmentation de 21% des

naissances prématurées depuis le début des années 90%° .

N

Plusieurs facteurs ont contribué a cette amélioration, notamment I'amélioration de la
prévention des facteurs de risque de prématurité chez les femmes enceintes, la détection
précoce des foetus en souffrance par les obstétriciens, le développement d’unités spécialisées
en néonatologie, I'amélioration des soins intensifs prodigués aux prématurés, I'administration
anténatale des corticostéroides chez les femmes et I'introduction d’une thérapie de surfactant
dans les années 80. Ces deux derniers éléments sont probablement ceux qui ont le plus

contribué a la diminution du taux de mortalité des prématurés.
La mortalité

Le taux de survie des extrémement prématurés de 501-1000g se situe entre 50 et 80% selon les

sources’.

Des études récentes stipulent que les enfants prématurés de > 25 semaines et de > 600g ont un

). Des soins

meilleur taux de survie et présentent moins d’handicaps a long terme (< 50%
agressifs administrés par des équipes expérimentées accorderaient un taux de survie de 50%

méme chez les enfants de 23 semaines® .

Cependant, la mortalité demeure élevée, un tiers des morts infantiles survient chez les

prématurés.Elle s’éléve jusqu’a 50% pour les enfants de < 25 semaines®™. Le taux de mortalité

19 Lorenz, 2003.
20 Mandy, Uptodate, 2011.
2 Mandy, Uptodate, 2011; Shankaran, 2001,
*? Serj et al, 2008.
23 Lorenz, 2003.
24 Mandy, Uptodate, 2011.
25
Idem
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est le plus important dans les trois premiers jours de vie (80%)%. Il diminue considérablement

par la suite.

Shankaran et al ont effectué une importante étude (n = 5986) évaluant les causes de mortalité
des prématurés de 501-100g nés entre 1993 et 1997 dans douze différents centres de
néonatologie aux Etats-Unis. L'immaturité, définie comme étant une insuffisance respiratoire
sans infection, syndrome de détresse respiratoire ou hémorragie intracranienne, était la
principale cause de déces avant 12 heures de vie (65%), suivi par le syndrome de détresse
respiratoire (12%) et les malformations (8%). Entre la 12° heure de vie et le 120° jour de vie, le
syndrome de détresse respiratoire était la cause la plus fréquente de décés suivi de
I’entérocolite nécrosante et des infections (13-14%), puis la dysplasie broncho-pulmonaire (8%).
Ce dernier est la cause la plus fréquente de déces pour les bébés ayant survécu plus de 120

jour527.

Ces valeurs ont possiblement changé dans les dernieres années, mais cela demeure peu
probable que leur changement soit significatif vu la stabilisation du taux de mortalité des
prématurés depuis les années 90 et I'absence d’innovation scientifique importante dans leur

traitement depuis le milieu des années 80.
La morbidité

Contrairement au taux de mortalité, qui a baissé, celui de morbidité est resté inchangé chez les
grands prématurés de moins de 27 semaines’®. Une diminution de la mortalité avec une
morbidité constante est une nette amélioration, mais cela entraine également une
augmentation continuelle du nombre absolu d’enfants nécessitant des traitements a long
terme. Le débat qui a éclaté dans les années 70 concernant le haut taux de mortalité des
prématurés s’est déplacé vers la morbidité plus importante des trés jeunes survivants qui

souffrent souvent de problémes chroniques de santé séveres.

Le surfactant a certes diminué la mortalité, mais il ne diminue pas nécessairement la fréquence
de 'usage d’une ventilation artificielle chez les plus jeunes enfants survivants. Une ventilation

prolongée et la présence d’'une maladie pulmonaire chronique néonatale, qui peut en découler,

*® Meadow et al, 1998
%’ Shankaran et al, 2001.
%® De Kleine et al, 2007.
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étaient et sont toujours de mauvais facteurs pronostics avant et apres lintroduction des
surfactants®. Selon une étude néerlandaise, I'incidence de la BPD aurait augmenté de 10% entre
1983 et 1993 et celles des hémorragies intraventriculaires, de I’entérocolite nécrosante et des
sepsis seraient demeurées similaires®’, malgré vingt ans de perfectionnement de la prise en
charge des patients prématurés. Il faut toutefois noter que cette étude se base sur des données
anciennes et que des analyses plus récentes sont nécessaires pour évaluer la qualité des soins,
la morbidité et la mortalité des enfants nés dans les années 2000. De plus, elle évalue seulement
I'incidence de la BPD chez les prématurés de 25 semaines et plus et non celle de ceux aux limites

de la viabilité a 23-24 semaines d’age gestationnel.

L’évolution neurodéveloppementale a long terme des enfants prématurés serait également
demeurée la méme depuis les années 90°". La plupart des études concernant la population des
extrémement prématurés n’ont étudié que leur survie. Or celle-ci est évaluée au plus tard
jusqu’a une année de vie. Celles qui ont évalué la morbidité de ces patients, I'ont fait sur un
court laps de temps également. Ainsi, peu d’études ont évalué la morbidité et les séquelles de
ces enfants a long terme jusqu’a I’adge scolaire, voire adulte. Des quelques études qui I'ont fait,
rares sont celles qui ont comparé les ex-prématurés a des enfants nés a terme de leur age.
Marlow et al*’ ont effectué une étude trés intéressante qui comparait le développement neuro-
cognitif des prématurés nés a < 25 semaines a celui de leurs homologues nés a terme a 30 mois
vie, puis a 6 ans a vie. Selon cette étude, 41% des ex-prématurés avaient des problémes
cognitifs, alors que seulement 1% de leurs camarades de classe nés a terme en présentaient au
suivi de 6 ans. Ces problémes allaient du TDAH a la paralysie cérébrale. 46% de ceux-ci avaient
un déficit modéré a sévere. Parmi les enfants avec un déficit sévere a 30 mois de suivi, 86%
avaient un déficit modéré a sévére a 6 ans de suivi. Les problemes cognitifs étaient les troubles
les plus communs, suivis des troubles neuromoteurs, d’audition et de vision. Marlow et son
équipe ont également remarqué que I'écart qui existait entre les garcons et les filles prématurés
a 30 mois s’était creusé davantage a 6 ans, les premiers étant devenus plus hypothéqués. Une
telle différence n’existait pas chez les enfants nés a terme. Il faut noter que la grande variabilité

des troubles présents chez ces enfants dans cette étude démontre aussi que le pronostic

?|dem

*® De Kleine, 2004; Louis, 2004.
3 Lorenz, 2003.

32 Marlow et al, 2005.
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neurodéveloppemental des prématurés a long terme est difficile a prévoir et probablement
multifactoriel. Si I'on pouvait savoir qu’un grand prématuré d’'un age donné et répondant a
certains critéres ne souffrirait que d’un trouble de I'attention, les questions concernant sa

réanimation ne se poseraient pas. Or ce n’est malheureusement pas le cas.

Les facteurs de pronostic

Devant de tels taux de mortalité et de morbidité a moyen et long terme, les cliniciens ont besoin
de plus que I'dge de leurs patients pour guider leurs actions. Les facteurs de bon et mauvais

pronostic les aident dans la salle des naissances et dans I'unité de néonatologie.

L'age gestationnel et le poids a la naissance sont les deux facteurs de pronostic les plus
importants. Les recommandations des différentes sociétés médicales sont basées sur eux pour

guider la conduite des professionnels de la santé.

Cependant, au niveau de la recherche, il y a controverse quant a savoir lequel est le plus
. 33 . , . N . e
important™. Certaines études se basent sur le poids a la naissance pour classifier les

prématurés, d’autres I'age gestationnel et plusieurs, les deux.

Dans la salle des naissances, le facteur de pronostic le plus important serait le poids a la
naissance du bébé. Presque aucun enfant de moins de 500g ne survit, alors que presque tous les
enfants de plus de 850g survivent™. Le poids 3 la naissance a été préféré a I'age gestationnel,
car son estimation peut s’avérer problématique surtout quand un bon suivi obstétrical n’a pas
été fait. Estimer avec précision I’age gestationnel des extrémes prématurés a partie de la date
des dernieres menstruations ou de I'examen physique postnatal est difficile. Or, il est primordial
de connaitre avec exactitude celui-ci pour prendre de bonnes décisions®. Cependant, avec
I'usage de plus en plus important de I'’échographie datation pour déterminer |’dge exacte. De la
grossesse, on se fit de moins en moins a la date des derniéres menstruations et a I'examen
physique postnatal pour déterminer I'dge gestationnel. Le poids n’est toutefois pas un
parametre parfait. En effet, vu que les garcons ont tendance a étre significativement plus gros

que les filles, I'utilisation du poids comme facteur de pronostic peut surévaluer la maturité des

premiers et sous-évaluer celle des secondes.

** Shankaran et al, 2001
** Seri, 2008.
3 Lorenz, 2001.
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Alors que les jours passent, I'importance relative du poids a la naissance tend a diminuer et
d’autres facteurs doivent étre pris en compte pour prendre des décisions éclairées. Les études
ne s’entendent pas pour déterminer quand son influence devient moins importante. Certains
affirment qu’a partir de quatre jours de vie, I'influence du poids a la naissance disparait®®,
d’autres, qu’il persiste au-dela de quatre jours sans préciser quand son importance devient

négligeable®.

Iy 7

En pratique, les cliniciens se fient d’abord a I'age gestationnel. Le poids aide a préciser le
pronostic pour I'dge donné, car un retard de croissance utérin est un facteur additionnel de
mauvais pronostic pour le développement neurologique. Le poids est suivi par la suite pendant
I’hospitalisation pour voir si la prise du poids est adéquate, étant un indice du bien-étre clinique

de I'enfant.

Quoi qu'il en soit, I'age gestationnel et le poids ne suffisent pas pour déterminer la conduite a
tenir avec un enfant donné. D’autres facteurs entrent en ligne de compte, notamment la
présence ou non de lI'une des complications susnommées ou d’une malformation. Un enfant
malade, peu importe son age, a un pronostic plus sombre que celui qui est en relative bonne
santé. Une étude a démontré que la survie d’'un bébé de 23 semaines sans complication est
similaire a celles de ses homologues de 24-25 semaines avec un état de santé comparable.
Cependant en présence de complications, leur taux de survie chute considérablement, surtout

% |’état de santé est évalué initialement par le score

pour ceux de < 23 semaines (< 10%)
APGAR, puis par les signes vitaux, la prise de poids, I'alimentation et des bilans sanguins sériés
(formule sanguine complete, ions, glycémie, gaz capillaire, etc.) et la réponse initiale au
traitement. Ce dernier serait un important prédicateur de pronostic d’ou I'importance, d’initier
un traitement dans le doute quant a la marche a ternir pour un enfant en particulier. C'est

I'attitude clinique qui prédomine en Amérique du Nord. Nous en discutons davantage a la

section suivante.

D’autres facteurs ont une valeur pronostic sans toutefois entrer dans le calcul des cliniciens. Il
s’agit du sexe, de la présence d’une grossesse multiple, de 'administration ou non de stéroides

anténataux, de tocolytiques avant I'accouchement et I'administration de surfactant.

** Meadow et al, 1998
% Shankaran et al, 2001.
% Seri et al, 2008.
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L’absence de ces trois derniéres interventions est déja un indice de mauvais pronostic. En effet,
lorsqu’un médecin prend la décision de ne pas administrer ces mesures, il juge que le pronostic
anténatal du feetus est déja sombre, s’alignant probablement déja vers des soins palliatifs. Le

fait de ne pas les administrer assombrit davantage le pronostic de celui-ci.

En ce qui concerne le sexe, de multiples études démontrent que les garcons prématurés ont un
moins bon pronostic immédiat et a long terme par rapport aux filles prématurées comme
I’étude de Marlow le démontrait. Les raisons de cette différence ne sont pas encore totalement

élucidées.

L’APPROCHE MEDICALE

Il existe deux approches a la prise en charge d’'un prématuré aux limites de la viabilité. D’une
part, il y a la stratégie du traitement présomptif et d’autre part la stratégie du pronostic
statistique®® . La premiére est prédominante en Amérique du Nord, surtout aux Etats-Unis : tous
les prématurés évalués comme potentiellement viables sont traités jusqu’a ce qu’il soit certain
que leur pronostic est trop sombre pour poursuivre les traitements. Selon une étude
américaine, devant un prématuré au pronostic incertain, 2 98% traiteront un enfant si les
parents le désirent ou s’ils sont incertains de leur choix™. Cela maximise le taux de survie certes,
mais cela augmente également l'incidence des séquelles graves. La seconde attitude est surtout
appliquée en Europe. Seuls les bébés qui ont statistiquement un bon pronostic sont traités. Cela
réduit le taux de handicaps, mais plusieurs prématurés qui auraient bénéficié d’'une bonne
qualité de vie ne sont pas traités. La meilleure stratégie serait d’initier des soins intensifs,
rassembler assez d’informations pour prendre une décision, puis réévaluer la décision de traiter
ou d’arréter les soins au regard des informations médicales recueillies a chaque étape de la
réanimation*, d’autant plus que la réponse initiale a un traitement est un bon indicateur de

pronostic par rapport a la survie.

Pour guider les actions des professionnels de la santé, des lignes directrices ont été créées par

les différentes sociétés médicales. La Société canadienne de pédiatrie (SCP) et la Société des

39 Lorenz, 2003.
* peerzada et al, 2004.
4 Lorenz, 2003.
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obstétriciens et gynécologues du Canada (SOGC) ont émis leurs propres recommandations
quant a la conduite a tenir face a des prématurés aux limites de la viabilité. Ces
recommandations datent des années 90. La société a annoncé qu’une mise a jour verrait le jour

dans les prochaines années.

Lignes directrices de la SOGC- SCP pour initier des soins intensifs aux limites de la viabilité

<22 semaines Non viable. Soins palliatifs seulement.

Rarement viable. Soins palliatifs de préférence. Soins actifs seulement
a la demande de parents bien informés.

Survie de 10-50% avec 20-35% de risque d’handicap.

Décision de réanimation basée sur le souhait des parents avec une
certaine flexibilité en regard de la condition a la naissance.

Survie de 50-80% avec risque d’handicap de 10-25%.

Réanimation et soins actifs recommandés.

22 semaines

23-24 semaines

25-26 semaines

Tableau 4: Lignes directrices de la SOGC en matiéere d'administration des soins intensifs

Dans de telles circonstances, il arrive que des conflits éclatent entre les cliniciens et les parents.
Le plus souvent, ces derniers veulent que tous les traitements possibles soient prodigués a leur
enfant quoique cela apparaisse futile selon I’évaluation clinique des médecins. Il n’est pas rare

non plus de voir la situation contraire.

La Commission présidentielle pour I'étude des problémes éthiques en médecine Etats-Unis a
développé en 1983 un algorithme décisionnel pour guider la décision des médecins dans de

telles situations. La pratique médicale actuelle est trés similaire au Canada.

Algorithme décisionnels pour la prise en charge des nouveau-nés malades

Evaluation de la portée des

options thérapeutiques par le
clinicien

Les parents acceptant le
traitement

Les parents refusent le
traitement

Traiter pendant le processus

Clairement bénéfiques Traiter : .
de discussion

Incertaine Traiter Ne pas traiter

Futile Traiter Ne pas traiter

Cet algorithme éthique est basé sur les quatre principes éthiques de base qui régissent la

pratique médicale : I'autonomie, la bienfaisance, la non-malfaisance et la justice distributrice.
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La bienfaisance et la non-malfaisance sont au coeur de la problématique dans un conflit avec les
parents. Lorsque le médecin juge que le nouveau-né a de bonnes chances de survie et un bon
pronostic a long terme, par principe de bienfaisance, il I'a I'obligation de le traiter. La décision de
ne pas traiter un enfant ne doit pas étre considérée comme un abandon ou un arrét de tout
soin. Celui-ci recoit des traitements de confort par principe de non-malfaisance pour amoindrir
ses souffrances actuelles et éviter une souffrance plus importante par des soins de réanimation.
Si le médecin juge que la décision des parents va a I'encontre de ces deux principes et du bien-

étre de I'enfant, il peut s’y opposer.

Il faut tout de méme garder en téte que quand il y a un conflit entre le médecin et les parents,
un échange continuel d’informations, la négociation et les compromis permettent une meilleure

compréhension entre les deux parties et une prise de décision moins contraignante.

Une étude canadienne® a évalué I'attitude des néonatologistes canadiens lorsqu’ils doivent
prendre des décisions au sujet d’'un enfant aux limites de la viabilité. On pourrait se demander
si cela reflete la réalité, car il s’agissait d’'un sondage, I'action réelle des médecins n’y étant pas
évaluée. Cependant, cela peut nous donner une idée des dispositions actuelles des

néonatologistes canadiens.

A 25 semaines, 76% recommanderaient fortement des soins actifs chez un enfant viable. De
ceux-ci, 42% initieraient une réanimation contre la volonté des parents ou obtiendrait un ordre
de la Cour pour le faire. Dans une étude américaine de la méme nature®, les néonatologistes
américains se montraient un peu plus incisifs. 84% jugeaient un traitement bénéfique a 25
semaines et 91% de ceux-ci initieraient des soins actifs & partir de 25 semaines. A 26 semaines,
plus de 97% recommanderaient fortement des soins actifs, 82% réanimeraient, peu importe le
souhait des parents. Selon ces données, les néonatologistes locaux suivraient les lignes

directrices émises par la SCP et la SOGC en 1994.

Comme le mentionnent les auteurs de cette étude, demander aux néonatologies s'ils

accepteraient de ne pas réanimer un prématuré pour un age donné aurait eu une valeur plus

*? Lavoie, 2007.
3 Peerzada, 2004.
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discriminative, car cela augmenterait le degré de contrainte que subiraient les cliniciens en

pratique.

Dans I'étude américaine, la question a été posée et les néonatologistes étaient partagés quant a
savoir a partir de quel age ils accepteraient de ne pas réanimer. 24 % considéraient la 23°
semaine, 18% I'dge exact de 24 0/7 semaines et 32% un &ge gestationnel situé dans la 24°
semaine. Seulement, 3 % accepteraient de ne pas réanimer un enfant > 25 semaines. Cette
derniére valeur concorde avec I'attitude de leurs homologues canadiens a 26 semaines, ol 97%
ne supportaient pas de ne pas réanimer un enfant de cet age et plus. Dans I'étude américaine, la

22° semaine de gestation était I'Age le plus jeune & partir duquel les médecins interrogés

accepteraient de réanimer.

D’un point de vu international, il y a un consensus général qu’en bas de 22 semaines, il y a peu
de change qu’un feetus survive, 22 semaines de gestation constituant la limite de la viabilité ou
peu engageraient des traitements actifs sur la mere ou le foetus. Il y a aussi un consensus
concernant les enfants agés de plus de 25 semaines: les traitements actifs (stéroides
anténataux, césarienne préventive, réanimation des enfants sans anomalie congénitales) sont

généralement recommandés a partir de cet age-13*.

On remarque donc qu’au point de vue local, nord-américain et international, la pratique semble
étre claire en < 22 semaines et 2 26 semaines. Les ages de 23, 24 et parfois 25 semaines et un
poids entre 500-599 g** constituent une zone grise, ou la pratique doit &tre individualisée selon
la clinique et le désir des parents. Pour les patients se situant dans cette zone grise, imposer un

seuil de réanimation serait injuste, car ceux-ci pourraient avoir un excellent pronostic.

Les parents sont donc davantage impliqués quand les lignes directrices ne sont pas claires. |l est
difficile de déterminer si ceux-ci devraient étre impliqués davantage, peu importe I'dge
gestationnel. Ils n’ont peut-étre pas les compétences médicales nécessaires pour évaluer le
bien-étre de leur enfant, mais c’est eux qui vivront avec les conséquences du choix. C’'est pour
¢a que toutes les informations nécessaires doivent leur étre divulguées pour prendre une
décision éclairée. Cependant, le contexte est rarement idéal pour une telle décision. Peu de

parents possedent des connaissances sur la prématurité avant qu’elle ne devienne une réalité

* Pignotti, 2008.
* Seri, 2008.
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pour eux. lls se trouvent souvent dans un état de choc ou une décision rapide doit étre prise
parfois entre deux contractions ou alors que la mere elle-méme est instable... lls arrivent donc
gue ceux-ci n‘ont ni les compétences nécessaires pour s’occuper d’un enfant fortement
hypothéqué ni les ressources nécessaires pour le faire et ceci entre en jeu dans le pronostic a
long terme de I'enfant. Cette notion de capacité parentale est importante dans la prise de
décision de la réanimation notamment dans les lignes directrices britanniques*. Des études ont
démontré que le statut socio-économique de la famille est relié a ['évolution
neurodéveloppementale de I'enfant, ceux vivant dans une famille au statut socio-économique
pauvre ne se développant possiblement pas a leur plein potentiel®’.

On peut argumenter que méme des enfants nés a terme peuvent avoir des complications et des
séquelles a long terme ou développer des maladies dégénératives. Devrait-on enlever la
responsabilité des parents qui vivent avec une telle situation a cause de leur statut socio-

économique ? Ceci laisserait la porte ouverte a I'euthanasie, un débat qui englobe le débat

actuel.

Il serait donc préférable de garder le statu quo dans les pratiques actuelles tant que I’euthanasie

ne serait pas établie dans des circonstances bien particulieres.

Peerzada® a évalué, dans son étude, les facteurs qui influencent la décision du néonatologistes
aux Etats-Unis. La condition médicale, la probabilité de la mort et le potentiel des séquelles a
long terme étaient les trois plus importants. Le potentiel fardeau des parents n’arrive qu’en 6°

place entrant dans les facteurs décisionnels de seulement 38% des néonatologies interrogées.

Cependant, les mentalités semblent changer, car dans une étude de 1992, 10% des
néonatologistes interrogés auraient accepté de ne pas ressusciter un enfant a 24 semaines, alors
que 51% auraient fait ce choix dans I'étude de Peerzada faite en 2004. Chez ces derniers, la
qualité de vie semble avoir une importance plus importante, leurs pratiques se rapprochant

davantage des pratiques européennes actuelles.

Mais comment définit-on cette qualité de vie ? La définition de la qualité de vie chez un adulte

n’est pas facile, méme si celui-ci peut clairement exprimer ses désirs, car c’est une notion

*® pignotti, 008.
* D’ Angio, 2002.
a8 Peerzada, 2004.
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relative. Le probleme est d’autant plus difficile avec les prématurés, car ils ne peuvent pas parler
pour eux-mémes, méme s’ils sont des entités morales a part entiére. Il est fort peu probable
gu’on puisse mettre une définition a la qualité de vie. Il est donc fort probable que le débat

entourant la réanimation néonatale aux limites de la vie ne soit jamais totalement résolu.

LA CONCLUSION

L'absence d’une valeur mesurable et comparable de la qualité de vie me semble étre au cceur
du débat sur I’euthanasie, I'acharnement thérapeutique et la non-réanimation des prématurés a

la limite de la viabilité. Je doute qu’un jour une telle variable puisse étre disponible.

Je suis donc pour le statu quo par rapport aux lignes directrices actuelles quant aux traitements
des nouveau-nés a la limite de la viabilité. Il est clairement établi que les prématurés de > 26
semaines ont un trés bon pronostic, que ceux de < 22 semaines, un plutét mauvais pronostic et
ceux agés entre les deux, un pronostic variable, d’ou I'importance de prendre en compte plus
que I'age dans la décision de réanimer un enfant ou pas. De plus, il est difficile d’estimer le
pronostic d’'un enfant en particulier, car de multiples variables influencent celui-ci, méme a 22
semaines ou a 26 semaines de gestation. Baser notre décision sur une seule variable serait donc
réductionniste. En effet, placer une limite seulement a partir de I'age gestationnel ne serait pas
médicalement et éthiquement acceptable. Le poids, la condition médicale, la volonté des
parents, les principes moraux de bienveillance et non-malfaisance et I'intérét du nouveau-né

doivent entrer en ligne de compte.

Et si nous devions mettre une limite, oU la mettrions-nous ? A 22 semaines, car c’est |a limite de
la viabilité ? Or le risque de handicaps est beaucoup trés grand a cet 4ge pour ne pas en discuter
sérieusement au préalable avec les parents. La mettrait-on a 26 semaines, parce que le
pronostic a partir de cet ge est bon ? Qu’en sera-t-il des prématurés nés entre 22 et 25 6/7
semaines qui ont un aussi bon pronostic ? Accepterions-nous moralement en tant que société

de les laisser mourir ?

Mettre une limite d’age gestationnelle serait également donner une définition a la qualité de

vie. Comment serait-elle définie ? Par la probabilité du degré d’indépendance des parents a
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I’age adulte ou la sévérité des séquelles ? Cela serait difficile a mesurer, d’autant plus que nous

avons vu que la sévérité des séquelles peut varier avec I'age.

La flexibilité demeure donc la meilleure facon de pallier a la problématique.
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Prématuré : Est-il prét ?
Le défi de I'immaturité des organes : Aspect biomédical

Introduction

Dans le cadre d'une naissance prématurée, I'dge gestationnel et le poids de I'enfant ont
longtemps été considéré comme étant des parameétres de référence afin d’établir un seuil de
viabilité. Ces considérations n’étant pas toujours le reflet de la réalité, la prise de décision du
donneur de soin au moment de réanimer un nourrisson né a I'extréme prématurité doit étre
éclairée. La recherche fondamentale dans le domaine biomédical tend a expliquer les
fondements des réalités cliniques. Dans la mesure ou les décisions prises peuvent directement
impacter sur les chances de survie du nouveau-né, sur sa qualité de vie et son devenir, nous
avons souhaité a travers ce document vous faire part des données physiologiques les plus
récentes autour desquelles la réflexion devrait s’orienter pour répondre a la question du forum
qui est : devrait-on établir un seuil d’age gestationnel en deca duquel la réanimation de survie

devrait étre contre-indiquée?

Aujourd’hui, 13 millions de bébés par an naissent avant 37 semaines de gestations [1] et
représentent 27% des déces néonataux, soit plus d'un million de nouveau-nés prématurés qui
ne survivent pas chaque année. C'est un probléme mondial, mais le taux ne cesse d’augmenter
pour les Etats-Unis et le Canada depuis quelques années [2] [3]. Les taux de naissances

prématurées observés dans divers pays sont présentés en tableau 1.
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Pays Taux de naissances prématurées

Etats-Unis 12,7 %
Canada 7,6 %
Royaume-Uni 7.6 %
Allemagne 7,6 %
France 6,2 %
Finlande 5,2 %
Suede 5,6 %
Norvege 8,5 %
Danemark 6,1 %
Australie 7.9 %
Mozambique 15,4 %

Tableau 5: Taux de naissances prématurées dans divers pays [2], [3], [4], [5], [6], [7], [8], [9],
[10], [11]

Selon le Canadian Perinatal Surveillance System et I’American Academy of Pediatrics, on

parle de prématurité quand un enfant nait avant la 37  semaine de grossesse [12]. On

distingue en plusieurs catégories ces naissances : les prématurés nés avant la 37°™ semaine de

grossesse ; les grands prématurés nés avant la 32°™ semaine de grossesse et finalement les trés
grands prématurés nés avant la 28me semaine de grossesse.
Selon son age gestationnel, les grandes fonctions de son corps ne sont pas toutes arrivées a
maturité et il aura besoin le plus souvent d’une assistance particuliere dans un service de
réanimation capable d’accueillir les bébés qui ne peuvent respirer sans assistance. Les facteurs
de risques de donner naissance avant terme sont de plus en plus nombreux. lls proviennent le
plus souvent de la mere et peuvent étre causés par: un utérus malformé, des infections a
répétition, des conditions socioprofessionnelles difficiles, mais aussi par le tabagisme ou la
consommation de drogues. Toutefois, I'excés de liquide amniotique, les grossesses multiples et
les placentas praevia peuvent étre mis en cause également.
Plus la naissance survient t6t, plus la prématurité est préoccupante et pose des problémes dans

la prise de décision de I'équipe médicale. La période la plus inquiétante concerne les enfants nés

avant 28 semaines de gestation, on parle alors d’extréme prématurité (figure1) .Elle
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s’accompagne d’une immaturité fonctionnelle des organes dans leurs globalités a des degrés
divers en fonction de chacun d’eux. Les principaux concernés sont les poumons et le systéeme
nerveux.

Néanmoins, ce sont les poumons qui sont responsables du principal risque vital, parfois de par
leurs faibles développements et par leurs absences de maturation rendant alors impossible et
Iétale la premiere inspiration a I'air libre. Par la suite, survient une oxygénation insuffisante pour

I’ensemble des organes notamment le cerveau pouvant entrainer des séquelles irréversibles.

En bonne
santé

J T s T T U T \J T
24 25 26 27 28 29 30 31 32 B M4 B
Age gestationnel a la naissance

Figure 1: Nombre de bébés vivants et en bonne santé en fonction de leur age gestationnel a la naissance [13]

Ainsi a travers ce document nous traiterons de |'état de maturité des différents organes
selon I'age gestationnel puis dans une seconde partie nous nous consacrerons a une description
approfondie des différents stades de développement du poumon qui comme vous l'aurez
compris conditionne la survie lors d’une naissance prématurée. Enfin nous terminerons par vous
présenter les deux pathologies pulmonaires conséquentes a la prématurité et qui représentent
un véritable défi pour la survie puisque qu’a elles seules, elles comptent pour 75% des morts
précoces de I'enfant né prématuré (Rapport 2008 DE EAPM, European Association of Perinatal

Medicine).
Conséquence de la prématurité sur 'immaturité des organes

La peau:

La peau a une fonction importante puisqu’elle représente une barriére entre

I'organisme et son environnement. Les nouveau-nés prématurés ont une barriére cutanée

ieme

vulnérable. Histologiquement, le développement de I'épiderme est terminé a la 34"™ semaine
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de gestation [14]. Le temps requis pour compléter I'adaptation postnatale et atteindre la
maturation d’une peau d’un nouveau-né a terme, dépend de I’age gestationnel a la naissance du
bébé prématuré, et peut prendre quelques heures a plusieurs semaines, donc plus les bébés
sont nés prématurés plus la période d’adaptation est longue. Les pertes d’eau trans-
épidermiques augmentent proportionnellement avec I'immaturité de I'épiderme, la perte est 15
fois plus importante chez un bébé prématuré né a 25 semaines en comparaison avec un bébé né
a terme [15]. Cette perte d’eau trans-épidermique entraine la déshydratation, I'instabilité
thermique et le débalancement des électrolytes. La toxicité percutanée est élevée chez les
bébés prématurés, a cause de I'immaturité de la perméabilité de I'épiderme, ce qui entraine une
augmentation de I'absorption d’une fagon disproportionnelle [16]. Les bébés nés avant 36
semaines de gestation ne vont pas suer en réponse a un réchauffement immédiatement a la
naissance, cependant la naissance a un effet sur la maturation des glandes sudoripares
exocrines. En deux semaines d’ages, la sudation survient chez les nourrissons nés a 28 semaines
de gestation [17]. En ce qui concerne la couleur et la texture, la peau des bébés prématurés est
mince et délicate, et tend a étre de couleur rouge profond [18]. Chez les grands prématurés, la
peau apparait presque gélatineuse, alors que chez les bébés nés a terme, la peau est lache et

ridée [19].

Les reins :

Comme pour d’autres organes, la croissance et la maturation rénale se poursuivent
jusqu’a la fin de la gestation. La néphrogenése qui est la formation des néphrons se poursuit
jusqu’a 34 semaines de gestation, une naissance avant 34 semaines pourrait engendrer des
modifications dans le développement structural et fonctionnel du rein chez le nouveau-né [20].
Une diminution du nombre de néphrons est liée a I'étiologie de I’hypertension et la
susceptibilité a I'insuffisance rénale [21]. Des données épidémiologiques récentes démontrent
gu’il existe un lien entre une naissance prématurée et I’hypertension artérielle a I’age adulte
[22] [23]. Llinsuffisance rénale est observée chez les nouveau-nés prématurés avec une
incidence de 8 a 24 % chez les enfants admis aux soins intensifs néonataux [24] [25]. Des études
ont examiné la fonction rénale chez les bébés prématurés a différents ages postnataux, allant de
qguelques jours [26] [27], quelgues semaines [28] [29] [30] a quelques mois suivant la naissance

[31] [32]. Il a été démontré qu’il existe une corrélation entre le taux de créatinine plasmatique
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et I'age gestationnel, puisque le taux de créatinine est élevé chez la majorité des nouveau-nés
prématurés et diminue graduellement avec I'augmentation de I'dge postnatal [29] [33] [34],
également la clairance de la créatinine augmente avec I'augmentation de I'dge gestationnel et
I’age postnatal [29] [35]. La fraction excrétée de sodium, qui est une mesure de la fonction
tubulaire, est inversement liée a I'dge gestationnel a la naissance, et diminue avec I'age
postnatal [29]. Les causes de l'insuffisance rénale incluent I’hypoperfusion rénale, I'asphyxie, le
syndrome de détresse respiratoire, et |'exposition maternelle et néonatale aux médicaments
néphrotoxiques comme les antibiotiques et I'indomethacin (anti-inflammatoire non stéroidien).
Chez les extrémes prématurés, on administre un nombre important de médicaments

néphrotoxiques qui peuvent mener a 'insuffisance rénale [25] [32] [36].
Le foie :

Les nouveau-nés prématurés sont particulierement exposés au risque de
décompensation hépatique, car leur immaturité entraine un retard dans la réalisation des
fonctions détoxifiantes et métaboliques du foie. L'hypoxie et la septicémie sont des causes
fréquentes et graves d'insuffisance hépatique chez les nouveau-nés [37]. La translocation
bactérienne de l'intestin via la veine porte du foie peut causer directement des infections. Les
effets les plus courants de l'infection bactérienne sur la fonction hépatique sont indirects,
survenant a cause de la toxicité des lipopolysaccharides, entrainant par exemple, la défaillance
dans le métabolisme et le transport du cholestérol et de la bilirubine. Les propriétés détergentes
de la bile peuvent étre également endommagées, causant des perturbations dans la structure et
la fonction des membranes plasmiques internes, telles que I'appareil de Golgi, et les membranes
externes, comme la surface sinusoidale des hépatocytes. Les nouveau-nés prématurés sont
également a risque d'hypoglycémie en raison de leurs faibles réserves en glycogéne et en tissu
adipeux. Egalement, la gluconéogenése semble étre inefficace, |'énergie produite est détournée

pour produire de la chaleur plutét que pour la synthése du glucose [37].

Les yeux :

La rétinopathie du prématuré [38] survient a cause du changement brutal de la
saturation en oxygene, qui passe de 80% a 85% in utero chez un bébé en développement
normal, a plus de 95% chez un grand prématuré [39]. Les nouveau-nés prématurés ont un faible

apport en oxygene ce qui favorise le développement pathologique de la rétine. La rétinopathie
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des prématurés est une maladie bi-phasique composée d'une phase initiale de retard de la
croissance des vaisseaux, suivie par une deuxieme phase de prolifération des vaisseaux. Les
nouveau-nés prématurés ont une vascularisation incompléte des rétines avec une zone
avasculaire périphérique. Cette premiére phase du ROP survient des la naissance et se poursuit
jusqu’a 30-32 semaines. Au-dela de cet age, la rétine non vascularisée devient de plus en plus
métaboliquement active, conduisant a I'hypoxie tissulaire. La deuxieme phase du ROP est
caractérisée par I'hypoxie induite par la néovascularisation rétinienne. Cette deuxieme phase de
vasoprolifération commence autour de 32-34 semaines. L'hypoxie stimule la surexpression des
facteurs de croissance pro-angiogéniques tels que le facteur de croissance vasculaire
endothéliale (VEGF) et I'érythropoiétine. Dans les cas sévéres, I'hypoxie entraine une croissance
vasculaire incontrélée dans le corps vitré. En raison du role essentiel du VEGF pour induire une
néovascularisation pathologique un traitement anti-VEGF a été suggéré par certains cliniciens
comme une option thérapeutique potentielle pour les RP séveére [40]. L'age gestationnel / poids
a la naissance sont des facteurs de risque majeur pour le développement de la POR [41] [42]. Le
risque de progression de la pathologie est le plus important entre 33 et 36 semaines, indiquant

la nécessité d’effectuer des examens approfondis durant toute cette période [43].

L'intestin :

L'entérocolite nécrosante (ENC), est une nécrose ischémique intestinale aigué, c’est
I'urgence gastro-intestinale néonatale la plus fréquente. Les entérocytes chez le nouveau-né
prématuré, qui ont résidé dans un environnement intra-utérin exempt de germes, ne sont pas
préparées pour la stimulation excessive de la colonisation postnatale initiale. Le nouveau-né
prématuré a une réponse inflammatoire excessive aux stimuli microbiens, cette réponse modifie
la barriere de protection dans l'intestin. Il a été signalé que les taux sériques de plusieurs
cytokines recrutées par les cellules inflammatoires étaient plus élevés chez les bébés
prématurés atteints d'entérocolite nécrosante que ceux non affectés [44]. Parmi ces cytokines, il
y a l'interleukine-8, qui est produite par les cellules épithéliales et qui médie la migration des
neutrophiles vers le site de l'inflammation, leur activation peut provoquer une nécrose de
I'intestin [45]. Ainsi, I'augmentation de l'interleukine-8 et la réponse inflammatoire excessive
produite par les entérocytes du foetus par rapport aux entérocytes matures sont compatibles
avec la vulnérabilité de I'enfant prématuré a I'entérocolite nécrosante [46]. Le facteur de risque

le plus important pour développer 'ENC est la prématurité, le risque étant inversement lié a
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I'age gestationnel et le poids a la naissance. L'ENC survient chez environ 5% de I'ensemble des
prématurés (<32 gestation) chez lesquels le poids de naissance est tres faible (<1500g), et chez
environ 10% de tous les grands prématurés (<28 gestation) ayant un poids extrémement faible a

la naissance (<1000g) [47].

Le systéme cardiovasculaire :

Chez les nouveau-nés prématurés, certaines anomalies sont observées dans la rigidité et
I’épaisseur artérielles ainsi que la vitesse des ondes pulsatiles. Des études se sont intéressées a
la santé cardiovasculaire a I'age adulte d’individus nés prématurés, pour établir un lien entre la
prématurité et la prédisposition aux problemes cardiovasculaires a I'age adulte. Une étude a
analysé la fonction et la structure vasculaires ainsi que la pression artérielle, chez des filles a 16
ans d’age, nées prématurées a 29 semaines (en moyenne), ainsi que chez des filles contréles
nées a terme. Les filles nées prématurées avaient une pression artérielle aortique et brachiale
nettement élevée. Une aorte abdominale étroite, mais moins rigide et un faible débit de sang
périphérique. Il a été conclu également que la pression et la rigidité artérielle augmentent
inversement avec I'dge gestationnel a la naissance [22]. D’autres études ont observé des
différences dans la pression artérielle chez des individus a 18 ans d’ages et plus, nés prématurés,
cette différence peut étre un facteur de prédisposition a certaines pathologies cardiovasculaires

[48].

Le systéme neuronal :

La naissance précoce a une influence sur le développement du cerveau et sur le
déroulement des processus neurobiologiques. Une proportion significative de la croissance et
du développement du cerveau se produit environ au cours des 6 dernieres semaines de
gestation [49]. Le spectre des troubles neurologiques chez I'enfant prématuré est large, il est
représenté par une paralysie cérébrale (PC), trouble de la coordination (TAC), la déficience
neurosensorielle comprenant I'audition périphérique et / ou centrale ainsi que la déficience
visuelle, la déficience cognitive, les difficultés d'apprentissage et les troubles psychiatriques
(hyperactivité avec déficit d’attention, des problemes comportementaux, et les troubles
émotionnels). Egalement, 'immaturité du systéme neuronale est a I'origine de certains troubles

observés chez les nouveau-nés prématurés comme les apnées.
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La paralysie cérébrale :

La paralysie cérébrale représente I'une des préoccupations majeures chez les extrémes
prématurés. Le principal facteur prédictif de la PC est la leucomalacie périventriculaire qui est
une lésion de la substance blanche. Des études suggerent que la prévalence de la PC est

d'environ 14% a 22-27 semaines d'age gestationnel (AG), 6% a 28-31 semaines d’age

gestationnel et inférieur a 1% a 32-36 semaines [50].

Les déficiences visuelles :

Les déficiences visuelles sont classées en deux types, les troubles d'origine périphérique
(erreurs de réfraction, la cataracte congénitale, colobome de la rétine, une atrophie optique,
fibroblasie rétrolentale, et la rétinopathie des prématurés) et les troubles d'origine centrale
(déficience visuelle corticale, réduction de l'acuité visuelle, perturbation de la motilité,
strabisme, nystagmus) [51]. Cependant une étude a reporté que les extrémes prématurés qui ne
souffrent pas de paralysie cérébrale, ont certaines fonctions visuelles plus matures que ceux nés
a terme, comme les mouvements oculaires, en supposant que la vie extra-utérine pouvait

accélérer la maturation de ces aspects [38].

Les déficiences auditives :

Jusqu'a 3% des nourrissons nés a moins de 28 semaines d’age gestationnel montrent un déficit
de l'audition, allant des troubles conducteurs a une perte auditive neurosensorielle, avec une
prévalence qui peut étre 25 fois plus élevée en comparaison avec les bébés nés a terme [52].
Une étude récente réalisée chez des enfants agés de 3 a 10 ans, nés prématurés, a évalué
I'incidence de la déficience auditive selon I'age gestationnel a la naissance, montrant un taux de
1,43% chez les enfants nés entre 20-23 semaines, 0,63% pour ceux nés entre 24-28 semaines,
0,19% pour les enfants nés entre 29-32 semaines, et 0,1% pour les enfants nés entre 33-36
semaines [53]. Les facteurs qui augmentent le risque de déficience auditive chez les bébés
prématurés sont hétérogénes et comprennent: I'hypoxie, I'hyper bilirubinémie, I'utilisation
d'incubateurs bruyants, et I'exposition aux antibiotiques qui sont potentiellement autotoxiques

[54].
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Les troubles cognitifs :

La prématurité est associée a une altération des volumes de matiere grise et blanche et
une perturbation du développement neurologique, ce qui peut représenter le substrat
neurobiologique des troubles cognitifs. La déficience cognitive (Ql <70) est l'incapacité la plus
commune et grave chez les bébés nés prématurés et sa prévalence est plus élevée que la
déficience auditive ou visuelle [55] [56, 57]. Les taux de déficience cognitive varient selon les
études en fonction de la taille de I'échantillon et l'inclusion des différentes catégories d’age
gestationnel a la naissance, ils sont inversement liés a I'dge gestationnel et le poids a la
naissance [51]. Les données de plusieurs études de cohortes suggerent que la déficience
cognitive varie de 4 a 47% chez les enfants nés entre 22 et 34 semaines d’age gestationnel ou
entre 750 g et 1500 g [51]. En 1997, une étude nommeée EPIPAGE, s’est intéressée au suivi des
naissances a moins de 33 semaines d’age gestationnel et un groupe d’enfants nés a terme, dans
9 régions francaises [58]. Dans cette étude, un bilan a été effectué a 5 ans et 8 ans d’age chez les
deux groupes (enfants nés prématurés et les enfants nés a terme). A cing ans, 12% des enfants
prématurés avaient un QI<70 contre 3% dans le groupe témoin, 20% des enfants prématurés
avaient des troubles du comportement contre 10% pour le groupe témoin. 17% des enfants
prématurés avaient de I'hyperactivité contre 10% pour le groupe contréle, 20% d’enfants
prématurés avaient des troubles émotionnels contre 9% pour les enfants nés a terme, 18%
contre 12% pour les troubles relationnels avec les pairs, et 16% contre 10% pour les troubles du
comportement social. A 'Age de 8 ans 18% des enfants nés grands prématurés ont redoublé une

classe contre 5% des enfants nés a terme [59].

Troubles alimentaires du bébé prématuré

L'incapacité de l'enfant a avoir une alimentation orale est fréquemment retrouvée
comme étant une des difficultés majeures rencontrées dans le contexte de la prématurité [60].
Elle résulte d'un développement du cerveau insuffisant, un tiers de sa croissance se produisant

dans les 6-8 dernieres semaines de gestation [61] [62].

La prise orale, tout comme la stabilité physiologique et le gain de poids sont néanmoins
impératifs pour prévenir la morbidité liée a la prise alimentaire. La sortie du bébé de I'unité de

réanimation et de I'hopital est directement liée a cet état et représente un défi important pour
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le personnel de soin [63]. Ces difficultés d'alimentation sont causées par une motricité orale
sous-développée et un manque de coordination entre la succion, la déglutition et la respiration
impliquant l'interaction fonctionnelle des lévres, de la machoire, de la langue, du palais, du

ieme

pharynx, du larynx et de I'oesophage [63]. Dés la 9" semaine de vie intra-utérine, les premiers

réflexes oraux apparaissent. A la 10°™ semaine, la langue descend de la fosse nasale primitive

ieme

dans la cavité buccale. Ce phénomeéne précede la fermeture du palais. Vers la 11°™ semaine, les
premiéres déglutitions apparaissent. A partir de cette période, chaque déglutition de liquide
amniotique va permettre au foetus d’enrichir son expérience motrice et sensorielle et
d’améliorer ses compétences fonctionnelles et cognitives. Ceci indique également que le
programme moteur pour la déglutition fonctionne avant la fin de gestation et assure le rodage
de l'activité postnatale [64]. A partir du 6™ mois de vie apres la naissance, la succion-
déglutition qui est un réflexe automatique du nourrisson sera remplacée progressivement par la
mastication-déglutition, qui est un mouvement automatique volontaire. Pourtant le nouveau-né
prématuré est incapable de coordonner la succion avec la déglutition tout en respirant avant la

32"*™ semaine de gestation [60]. Et il faudra attendre la 34°™ semaine de gestation pour voir

apparaitre la coordination avec la respiration [65].

Cette maturation psychomotrice est induite par |'utilisation des voies géniculées ou
voies de la motricité volontaire, issues des aires frontales et préfrontales. Ces aires jouent un
role prépondérant dans le phénomene d’anticipation et la décision d’initier ou pas une

déglutition [66] [67].

Il existe deux formes de succion [68]: la succion non nutritive [62] lorsqu'aucun élément
nutritif n’est impliqué, c'est un réflexe archaique observé a la stimulation des lévres par une
tétine ou un doigt. Et la succion nutritive quand un aliment tel que le lait est ingéré a partir d'un
biberon ou du sein. Le lait est alors envoyé vers |'oropharynx postérieur par des mouvements de
langue. La déglutition est permise grace a la fermeture des voies aériennes qui vont ensuite

s'ouvrir a nouveau pour permettre a I'enfant de respirer puis se referme encore pour une

nouvelle déglutition.

Le développement de la succion chez I'enfant prématuré est défini par 5 stades par Lau
et al [69] [70]. L'arythmicité entre la succion qui tire le lait (pression intra orale négative qui
aspire le lait dans la cavité buccale) et I'expression (force de compression et d'extraction) qui

I'éjecte par compression entre la langue et le palais correspondent au stade 1. Chacune des
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étapes correspond a I'émergence du rythme, d'abord de I'expression (stade 2) puis de la succion
(Stade 3). La rythmicité des deux, forme le stade 4. Enfin, le stade 5 est défini comme étant une
progression dans I'alternance entre succion et expression avec une augmentation de I'amplitude

et de la durée de la succion.

Avec la maturation neuromusculaire, le processus de déglutition devient plus rapide et
efficace [61]. Il devient alors important que la déglutition soit coordonnée avec la respiration par
une fermeture du larynx empéchant ainsi le lait d'entrer dans les voies respiratoires. La rapidité
de déglutition est corrélée par une augmentation de la force de la langue et des pressions plus
élevées pour propulser le lait dans la partie supérieure du pharynx et ainsi déclencher le réflexe
de déglutition. Les afférences sensitives et sensorielles déclenchant ces réflexes vont permettre
au nouveau-né de se nourrir, mais aussi de prendre conscience de toute la zone oro-pharyngo-
laryngée, et d’apprendre petit a petit a en contrdler certains éléments. Ces afférences vont étre
transmises aux noyaux sensitifs des nerfs craniens, situés dans le tronc cérébral, et une partie du
contingent va rejoindre la pariétale ascendante au niveau du cortex cérébral sensitif [66] [67].

Par I'intermédiaire de ces noyaux, les réflexes vont étre activés ou inhibés.

Un enfant prématuré respire de 1 a 1.5 cycle/s tandis que la durée d'une déglutition
varie de 0.35 a 0.7s. L'enfant ne dispose alors que de 0.3s pour réaliser un cycle
d'inspiration/expiration dans des conditions de fréquence respiratoire la plus élevée et de durée
de succion la plus longue [71]. L'efficacité de succion de part la fréquence et la durée augmente
sensiblement entre 34 et 36 semaines de gestation (7ml/min). Elle est accompagnée par une
augmentation significative de la pression d'aspiration. Entre 32 et 33 semaines, la déglutition se
produit principalement pendant des pauses dans la respiration tandis qu'a 35 semaines, la
déglutition survient habituellement a la fin de I'inspiration [72]. A chaque tétée, des connexions
inter-neuronales vont s’établir et un contrdle cortical se met en place lentement. Ce contrdle est
possible grace a des afférences issues de la zone frontale ascendante, située au niveau du cortex
cérébral moteur. Une partie de ses afférences fait relais au niveau des noyaux gris centraux qui

régulent et coordonnent I'activité de succion déglutition avec la respiration [66].

On estime que la coordination entre succion-déglutition-respiration est atteinte lorsque
I'enfant peut étre nourri par voie orale avec aucun signe manifeste d'aspiration, de désaturation

en oxygene, d'apnée ou de bradycardie [69].
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Gestion de la douleur

Les bébés nés prématurés admis a I'unité néonatale des soins intensifs sont assujettis a
des interventions médicales parfois douloureuses durant toute la durée de leur séjour. Un bébé
prématuré peut subir entre 2 et 10 procédures médicales par jour, totalisant 488 interventions

pour toute la durée de son séjour si la naissance se produit a 23 semaines de gestation [73].

Malgré que les bébés prématurés ne manifestent pas leur sensation de la douleur, et
malgré I'immaturité de leur systéme nerveuy, ils sont capables de percevoir la douleur. En effet,
le systeme neuroendocrinien et les composantes neuroanatomiques sont suffisamment
développés pour transmettre un stimulus douloureux [74]. La perception de la douleur chez les
nouveau-nés peut étre acheminée a partir des récepteurs sensoriels de la peau jusqu’au cortex
cérébral sensoriel. La perception sensorielle cutanée débute dans la zone péribuccale du feetus
ieme

humain a la 7" semaine de gestation, et s'étend progressivement a I'ensemble du visage, a la

ieme

paume des mains et a la plante des pieds a la 11°™ semaine, au tronc et aux parties proximales

ieme

des bras et des jambes a la 15°™ semaine, et sur toutes les surfaces cutanées et muqueuses a la

20°™ semaine [75]. Le développement du néocortex foetal débute a la 8°™ semaine de

ieme

gestation, et a la 20°™ semaine il présente un effectif complet de 10° neurones. La perception
corticale nécessite le développement des connexions thalamocorticales qui se produit avec la
synaptogenése entre les 20°™ et 24°™ semaines de gestation [76]. Ainsi les bébés prématurés
ont les composantes anatomiques et fonctionnelles nécessaires a la perception des stimuli

douloureux.

Les bébés ne peuvent pas utiliser le langage pour signaler leur détresse face a une
douleur ressentie. Toutefois, plusieurs mesures validées et fiables existent pour évaluer la
douleur chez les nouveau-nés a terme et prématurés. Des indicateurs comportementaux
(pleurs, expression faciale, langage corporel,) et des indicateurs physiologiques de la douleur
(les changements de la fréquence cardiaque, la fréquence respiratoire, la pression artérielle, la
saturation en oxygéne, la tonalité vagale, les niveaux de cortisol plasmatique) peuvent étre

utilisés pour évaluer la douleur chez les nouveau-nés.

Pour réduire la sensation de douleur lors des interventions médicales aupres des bébés

prématurés, certaines procédures pharmacologiques et non pharmacologiques sont utilisées.
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Les traitements pharmacologiques comprennent I'administration de  sucrose,
d’acétaminophene, et d’opioides analgésiques. Et afin de maximiser la réduction de la douleur,
des méthodes non pharmacologiques sont également utilisées, tels que I'allaitement, la succion
non nutritive, I'effet kangourou [77], etc. Au Canada, 64% des nurseries administrent le sucrose
pour réduire la douleur lors des interventions médicales routiniéres [78]. D’apres des études
menées sur des rats, il a été supposé que l'efficacité du sucrose comme analgésique et due a
son role de médiateur d’opioide endogene [79]. En effet, il a été supposé que le golt sucré du
sucrose favorise l'activation des opioides endogénes qui atténuent la nociception au niveau de
la corne dorsale [80]. Le traitement au sucrose est souvent accompagné de |'allaitement pour
fournir un effet analgésique supplémentaire. Les composantes de l'allaitement maternel
donnant I'effet analgésique, comprennent la présence d'une personne réconfortante qui est la
mere [81], le contact peau sur peau avec la mere [81] et la saveur sucrée du lait maternel [82].
Par rapport aux formules artificielles, le lait maternel contient une concentration plus élevée de
tryptophane [83], un précurseur de la mélatonine. La mélatonine est montrée pour augmenter
la concentration de béta-endorphines [84] et pourrait étre I'un des mécanismes de I'effet

nociceptif du lait maternel.

Troubles neuromoteurs du prématuré

Le développement du cerveau humain est initié dés le début de la grossesse. Au niveau
du tronc cérébral, la maturation et la myélinisation rapide des voies corticospinales, permettent
la maturation des voies motrices a partir de la 22"™  semaine de gestation [85] [86]. Cette
maturation progresse dans le sens caudocéphalique pour I'établissement des fonctions
antigravitaires, de la motricité, de la fonction réflexe et de la posture. A partir de la 32°™
semaine de gestation, le contréle de la posture et la motricité volontaire dépend de la
progression de la myélinisation des voies motrices corticospinales. A la naissance, une réponse
prédominante du tronc cérébral va permettre le redressement et le réflexe associé a la marche
automatique. La motilité de I'enfant dépend des connexions sensitivo-sensorielles, sensori-

motrices puis perceptivo-motrices. Une naissance prématurée entrainera l'interruption du

processus développemental.
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Le développement du contrdle postural a été rapporté pour étre tres affecté par la
prématurité [87]. Les bébés prématurés montrent une hyperextension du cou et du tronc [88]
[89], une faible capacité de rotation pendant le rampement et un retard dans le début de la
marche indépendante [90] [91]. A I'dge scolaire, des dysfonctionnements du controle de
I'équilibre ont été observés, telles que des difficultés a se tenir debout sur une seule jambe [92]
et une marche maladroite [93]. Une étude longitudinale menée chez des bébés nés a terme et
prématurés [94], a évalué l'activité des muscles posturaux pendant les mouvements
d’appréhension dans diverses positions entre les dges 3 et 18 mois. Cette étude a confirmé la
présence d'un dysfonctionnement dans la capacité a moduler |'activité posturale chez les bébés
prématurés. Elle a également montré que les bébés prématurés agés de plus de 4 mois activent
plus de muscles posturaux que les enfants nés a terme et que les ajustements posturaux chez

les bébés prématurés sont caractérisés par une désorganisation spatio-temporelle [94].

A 12 semaines d’age corrigé, le bébé prématuré montre une préférence pour maintenir
la téte dans la ligne médiane [90] [95], et ceci coincide avec une transformation majeure dans
les fonctions neuronales impliquant une amélioration dans le contréle postural et les
mouvements deviennent mieux orientés [96] [97]. A 18 semaines d’age corrigé, de nombreux
bébés prématurés montrent encore plus d’asymétrie dans la posture et la motilité que ceux nés
a terme. Egalement, des problémes de coordination ont été observés chez ces enfants,
notamment I'incapacité plus ou moins sévere a ramasser un jouet a partir du sol, la difficulté a
effectuer des rotations autour de I'axe du corps, la difficulté a coordonner les mouvements de

flexion et d'extension des membres, ainsi que des problemes d’équilibre [98].

Les apnées :

Les apnées peuvent étre définies comme étant des interruptions plus ou moins longues
du débit aérien, causées par l'irrégularité du systeme respiratoire suite a la prématurité [99]. Les
centres respiratoires sont situés au niveau du tronc cérébral, donc le rythme respiratoire
dépend de l'activité de ces centres. La régulation de la respiration implique les réponses aux
stimulations des voies aériennes, notamment laryngées, ainsi que la chémosensibilité centrale
et périphérique [100]. Certains neurotransmetteurs sont impliqués dans la pathogénie de
I'apnée. L’adénosine est un inhibiteur respiratoire impliqué dans I'apnée, et pour contrer son
effet inhibiteur, les xanthines (théophylline ou caféine) agissent comme antagoniste des

récepteurs a 'adénosine. L'acide gamma aminobutyrique (GABA) joue un réle dans la réponse
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apnéique suite a la stimulation laryngée, ainsi que dans linhibition respiratoire due a

I’adénosine [101].

Le systéme pulmonaire

La prématurité entraine diverses conséquences meédicales sur le nouveau-né, la
principale complication est liée a l'incapacité du poumon a respirer, c’est le syndrome de
détresse respiratoire (SDR), aussi nommé maladies des membranes hyalines. La forme la plus
sévere de cette pathologie méne a la dysplasie broncho-pulmonaire (DBP) associant des

ieme

probléemes pulmonaires et neurologiques pour des enfants nés avant la 28 semaine de
grossesse. Ces pathologies comptent pour 75% des morts précoces de l'enfant prématuré
(Rapport 2008 DE EAPM, European Association of perinatal medicine). Les maladies chroniques
du poumon sont observées a la naissance d'un enfant qui a un déficit en surfactant par I'absence
de synthése et/ou de sécrétion des éléments qui le composent entrainant le collapsus

pulmonaire.

Jusqu'a ce jour, différents traitements ont été développés et mis en place afin
d'améliorer le pronostic respiratoire et donc vital de ces nouveau-nés. Différentes thérapies
sont utilisées comme la corticothérapie anténatale, I'administration de surfactant exogéne en
postnatale et la ventilation assistée. Dans certains cas, il a été développé une technique
d'occlusion trachéale permettant une séquestration du liquide intrapulmonaire entrainant ainsi
une réponse de mécanotransduction du poumon induisant croissance et maturation. Toutefois,
cette technique s'applique dans des cas spéciaux de maniere trés exceptionnelle et de fagon
expérimentale. Dans cette section, il nous a semblé primordial de décrire les changements
morphologiques et fonctionnels du poumon a chaque stade du développement afin que
I’ensemble des intervenants du forum puisse identifier les étapes temporelles importantes. Le

tableau 6 présente un premier apercu des résultats.
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AGE GESTATIONNEL

STADE DE
DEVELOPPEMENT
PULMONAIRE

ETAT DE MATURATION

17 a 28 semaines de
grossesse

Stade canaliculaire (voir
page 14)

Peu d’espace d’échanges
gazeux

- Réseau vasculaire non
fonctionnel

- Peu ou pas de production
de surfactant

- Eléments responsables de
la synthese du surfactant
non présents

- SDR Fréquent

- Forte incidence de DBP

Stade sacculaire (voir -
page 16)

28a 34 semaines de
grossesse

Surfactanten quantité

insuffisante

- Montée de la production
du surfactant

- SDR fréquent

- Risque de DBP

34 semaines de grossesse | Stade alvéolaire (voir -

a2ans page 18)

Poumon fonctionnel pour
les échanges gazeux
- Pic de surfactant continu

Tableau 6: Etat de maturation du poumon et risques pathologiques pulmonaires selon I’Age gestationnel.

La survie a la naissance dépend grandement du développement adéquat du poumon et
de sa maturation. Condition nécessaire a la vie sur terre pour la plupart des mammiferes,
I'appareil respiratoire aérien se divise en deux régions fonctionnelles, une région conductrice et
une région respiratoire (Figure 2). L'appareil respiratoire dit partie conductrice; comprend : la
cavité nasale, le pharynx, la trachée, les bronches et les bronchioles qui assurent, le
réchauffement, I'humidification et la filtration de I'air avant qu'il atteigne les poumons. Il est
composé de différents types cellulaires dont les principaux sont les cellules ciliées, les cellules
calciformes et les cellules basales. Les échangent gazeux se produisent au niveau des petites
bronchioles et des alvéoles dans les deux poumons qui représentent la partie respiratoire
composée principalement de deux types cellulaires, les pneumocytes de types 1 et 2, (PTI et

PTII).
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Figure 2: Appareil Respiratoire

La respiration aérobie désigne couramment les échanges gazeux liés a l'inspiration et a
I'expiration. Il s'agit de fournir de I'oxygéne aux cellules; oxygéne qui leur permet de métaboliser
le glucose et de produire de I'énergie dont I'hydrolyse fournit I'énergie nécessaire au
métabolisme des cellules. Une anomalie de I'activité fonctionnelle de I'appareil respiratoire peut
étre une conséquence a un développement inachevé ou a un degré de maturation insuffisant du
poumon souvent retrouvé au cours des maladies pulmonaires du nouveau-né prématuré. Elle se
traduit par un apport insuffisant d'oxygéne aux tissus, une accumulation de dioxyde de carbone
dans l'organisme et des anomalies de pH. Enfin, I'absence d'approvisionnement du cerveau en

oxygeéne conduit a la mort en quelques minutes.

Le développement pulmonaire

Le poumon des mammiferes est un organe arborescent dont le développement
commence dés les premiers jours ou premiéres semaines de gestation selon les espéces. On
désigne par le terme d'organogénése pulmonaire, la formation et le développement du poumon
répartis en différents stades appelés: embryonnaire, pseudoglandulaire, canaliculaire,

sacculaire et alvéolaire (Figure 3 et tableau 3) [102, 103].
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Figure 3: Stades du développement pulmonaire [104]

Des coupes histologiques du poumon de souris en fonction des différents stades ainsi
gue des schémas histologiques seront présentés a chaque phase du développement. Cela
permettra aux non-initiés de se rendre compte du changement important entre I'état

embryonnaire de I'organe et sa structure mature.

Néanmoins, selon les spécialistes consultés, les périodes d’ages associés aux différentes
étapes du développement peuvent varier. Vous trouverez dans ce qui suit celles que nous

adoptons dans notre expertise.
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Stade Période chez I'hnumain Caractéristiques

- Emergence des deux bronches principales
- Asymétrie gauche-droite
H iéme 5 5 7iéme H AL i < eo ey . . .
Embryonnaire 28'"¢ joursa7**"¢semaine . gpithélium endodermiqueindifférenciémultip otent

- Formation del'arbre bronchique par segmentation successive
> > - Différenciation cellulaireimp ortante
Pseudo-glandulaire 7t a17"¢ semaine . Début de sécrétion duliquide pulmonaire

- Formation des derniéres divisions terminales
- Différenciation del'épithélium distal et proximal
- Différenciation des PTI et PTII
Canaliculaire 17#me 328#me semaine - Amincissement dumésenchyme
- Formation dela barriére air/liquide
- Début de synthése du surfactant

Sacculaire 28¢mee334¢me semaine - Expansion des espaces aériens
- Poumon fonctionnel
- Quantité de surfactant encoreinsuffisant
- Barri¢re air/liquide peut assurer les échanges gazeux

Alvéolaire 34*m¢ semainea2 ans - Formation des alvéoles par septalisation secondaire
- Réabsorption pulmonaire
- Augmentationimp ortante du nombre d'alvéoles.

Tableau 7 : Résumé des caractéristiques de chaque stade du développement pulmonaire. Revu et complété a partir
de [103]

Stade embryonnaire

La premiére phase dite phase embryonnaire a lieu durant les 7 premiéres semaines
de gestation chez I'humain. La formation du sillon laryngo-trachéal (environ 28 jours aprés la
conception) marque le début du développement du poumon. L'ébauche trachéo-bronchique se
forme au niveau du pharynx par invagination de la partie antérieure de l'intestin primitif (feuillet
ieme

endodermique; vers le 30°™ jour post-conception). Cette ébauche épithéliale est en interaction

avec le feuillet mésodermique du mésenchyme. Elle donne naissance aux bourgeons des deux
bronches principales (33*™ jour post-conception) qui deviennent asymétriques, et définissent
les poumons gauche et droit ainsi que les différents lobes, dont le nombre varie d'une espéce a
['autre. Chez I'humain, le poumon gauche est formé de deux lobes et le droit de trois lobes.

L'épithélium endodermique indifférencié de I'ébauche pulmonaire est multipotent et donne
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naissance a un grand nombre de types cellulaires spécialisés qui se différencient au sein de

I'organe. La période foetale débute a l'issue de ce stade et va s'étendre jusqu'au terme (figure 4).

HISTOLOGIE PULMONAIRE

1. Cellule ciliée
2. Cellule @ mucus
3. Glande
4. Cartilage
I

I, J
5. Cellule musculaire
, [ ‘ lisse
| .A'A 6. Cellule de Clara
j=2

LI
l
"

M - + . == 7 Capillaire

q e ~o——* 8 Membrane basale
9. Surfactant
10. PTI
11. Septa alvéolaire
12. PTII

Figure 4: Schéma de I'histologie pulmonaire du poumon. Revu et complété a partir de [105]

Stade pseudo-glandulaire

Le stade suivant est caractérisé par le développement de I'arborescence et la formation

des voies conductrices de I'air allant de la trachée jusqu’aux bronchioles terminales. Ce stade

iene
d

s'étend de la 7 la 17°™ semaine de gestations chez I'humain.
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Figure 5 L’arbre aérien du poumon humain. Revu et complété a partir de [105]

Seize ramifications formeront I'arbre bronchique (figure 5) bien que certaines études

suggerent que les bronchioles respiratoires (20°™ ramification) seront déja formées a la fin de

ce stade [106]. L’'arbre trachéo-bronchique primitif est revétu d’'un épithélium a cellules

prismatiques. Des cellules épithéliales ciliées et des cellules progénitrices des cellules

sécrétrices, appelées cellule de Clara apparaissent 3 la 13*™ semaine de grossesse chez

I'humain formant ['épithélium des parties conductrices du poumon (figure 6). Les parois
ieme

bronchiques se dotent de cellules musculaires lisses et le cartilage apparait des la 10

semaine de grossesse.

1- mésenchyme
2- épithélium cubigue
3- vaisseau

Figure 6 : Stade pseudo-glandulaire. Revu et complété a partir de [105]
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Néanmoins, certaines régions périphériques présentent toujours un épithélium peu différencié
au-dela du stade pseudo-glandulaire, la présence de cellules indifférenciées a la partie distale de
I'arbre bronchique est nécessaire pour que la division se poursuive dans le tissu conjonctif. Mais
déja, I'épithélium formant les bronches et les bronchioles se différencie et amorce la sécrétion
du liquide pulmonaire qui est essentiel a la croissance et au développement normal des
poumons. Ce dernier va largement participer a I'expansion des aires d'échanges. Enfin, c’est

durant ce stade qu’apparaissent les premieres cellules précurseur des pneumocytes.

Stade canaliculaire

Trois événements majeurs caractérisent le stade canaliculaire : I'apparition de l'acinus
(structure de base pour les échanges gazeux), la différenciation des cellules épithéliales et le
début de la synthése du surfactant. Il a lieu de la 17°™ 3 la 25°™ semaine chez I'humain. Un
élargissement et une division des voies aériennes surviennent a ce stade et formeront les
régions respiratoires proprement dites. L'acinus est formé a partir d'une bronchiole terminale
qui se divise en bronchioles respiratoires : les canalicules qui sont prolongées par des bourgeons
a l'origine des futurs saccules. Durant ce stade, bien que tardivement [107], les premiers signes
de différenciation des cellules épithéliales pulmonaires spécialisées sont observés; ainsi il y a
différenciation dans les parties les plus distales, des cellules épithéliales de la future surface

d'échanges, les PTl et les PTII (figure 7).
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1-PTI
2- PTII
3- capillaire

Figure 7 : Stade canaliculaire. Revu et complété a partir de [105]

L'expression des protéines du surfactant augmente considérablement a ce stade dans ces
cellules. Les PTII se chargent en glycogene et les premiers corps lamellaires (forme intracellulaire
de stockage du surfactant), caractéristique de la différenciation des PTIIl, sont détectables en
microscopie électronique. La sécrétion de surfactant par les PTIl débute en parallele a
I"augmentation de la surface des voies aériennes [107]. Dans le mésenchyme, il se produit un
réarrangement du réseau des capillaires qui en contact avec les PTIl assurera la structure de
base pour les futurs échanges gazeux. La lumiere des tubules s’élargit, les cellules épithéliales
s’aplatissent alors que les PTIl cubiques se différencient en PTI pavimenteuses assurant la partie
structurelle du poumon. Dés le début de cette période, les cellules épithéliales ont acquis
I'aptitude a sécréter activement le liquide pulmonaire. L'épithélium respiratoire distal s'entoure
d'un réseau de capillaires a proximité de la membrane basale permettant ainsi la formation
d'une barriére air/liquide et le mésenchyme s'amincit. Au sein des bronchioles terminales
apparaissent des cellules sécrétrices dites cellules de Clara qui assurent une protection

immunitaire a I'organe.

C'est durant ce stade que se situe actuellement la limite de la viabilité, pour les
naissances entre 22 et 28 semaines, le poumon ne posséde que peu d’aires d’échanges gazeux
et un réseau vasculaire non fonctionnel. Il n’est donc pas capable d’assurer ces échanges. |
ressemble davantage a une grosse glande qui commence a sécréter des éléments. Le poumon
encore peu développé ne recoit alors que peu d’oxygéne nécessaire au fonctionnement et au

développement de I'organisme entier. Le surfactant est lui aussi une des limites de ce stade, il
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commence seulement a étre sécrété a la fin de cette période. Les enfants nés a ce stade
pourront survivre dépendamment d’une multitude de facteurs. Mais en ce qui concerne le
poumon, une assistance respiratoire peut étre mise en place, le bébé pourra prendre de trés
courtes respirations de maniere trés rapide pour assurer sa survie selon ses capacités et au fur
et a mesure ces dernieres vont s’accroitre pouvant alors revenir dans la normale au bout de
quelques semaines ou mois. Toutefois, il existe un risque de dépendance a la ventilation assistée
et de développement de maladie chronique respiratoire, la dysplasie broncho-pulmonaire que
nous détaillerons par la suite. Cette pathologie est due a une exposition prolongée a la
ventilation mécanique pour ces enfants. En regle générale, il semble qu'en clinique, le but
premier des néonatalogistes est de sevrer le plus rapidement possible I'enfant de I'assistance
respiratoire pour qu’il respire seul et garde le moins de séquelles possibles voir aucune. Une
récente étude faite en France sur 2901 nouveau-nés estimait le taux de survie d’un enfant né a

24 semaines a 31%, a 50% a 25 semaines et a 71% a 27 semaines de grossesse [59].

Stade sacculaire

A partir du début du stade sacculaire (28*™ semaine de gestation chez I'humain), le
poumon feetal est fonctionnel grace a la barriére air/ liquide des saccules qui permet les
échanges gazeux. Le surfactant commence a étre sécrété, mais en quantité insuffisante
comparée au poumon mature. Durant ce stade, des changements importants dans |I'apparence
des poumons interviennent. Son développement est tridimensionnel avec une partie distale qui
s’allonge par I'addition des derniéres générations bronchiques de I'arbre respiratoire et s’élargit
avec l'augmentation des branchements dichotomiques et du nombre de saccules qui formeront
le parenchyme pulmonaire primitif faisant alors accroitre le volume et la surface pulmonaire.
Les sacs alvéolaires formés d’'un épithélium de PTI et PTIl augmenteront les espaces aériens
entrainant alors une réduction du mésenchyme. Toutefois, a ce stade du développement, des

septa relativement épais séparent les saccules les unes des autres. Deux réseaux vasculaires

distincts reliés entre eux par diverses connexions sont observés (figure 8).
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A-Zone de début de
Synthése du surfactant
1- PTI
2-PTH

3- capillaire

Figure 8: Stade sacculaire. Revu et complété a partir de [105]

A cette étape, de nombreuses cellules tapissent le mésenchyme des septa mais encore
peu d’élastine et de collagene sont retrouvés dans l'interstitium. Ce sont les fibroblastes qui
sont a 'origine de la synthése des éléments de la matrice extracellulaire [107]. Ce type cellulaire
joue aussi un réle important dans la différenciation des cellules épithéliales, car ils sont capables
d’émettre des molécules impliquées dans le contréle de la morphogenése pulmonaire (figure 9).
Ces facteurs pouvant étre des facteurs de transcription, des facteurs de croissance, des
molécules de la matrice, etc., peuvent influencer les cellules épithéliales et ainsi exercer un

contrdle de la production de surfactant par les PTIl [108-110].
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L’alvéolisation nécessite des interactions entre
types cellulaires et entre cellules et matrice
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Figure 9 : Début de I'alvéolisation

A partir de ce stade développemental, les enfants nés entre 28 et 34 semaines de
grossesse présentent des déficits plus ou moins importants en surfactant. Ce mélange
hétérogene assure le bon fonctionnement du poumon en diminuant la tension de surface
alvéolaire permettant ainsi une respiration normale tout en préservant I'intégrité fonctionnelle
des alvéoles. Lorsque le surfactant est présent en trop faible quantité, le poumon s’affaisse, les
alvéoles collapsent en quelques instants en I'absence d’assistance respiratoire. C’'est ce que I'on
appelle le syndrome de détresse respiratoire que nous détaillerons un peu plus tard dans ce
chapitre. De plus, il faut tout de méme noter que chez les garcons, il existe un retard dans la
production du surfactant pulmonaire pouvant nécessiter a la naissance une attention plus
particuliere comparée aux filles du méme age gestationnel [111]. Les travaux de Torday et
Nielsen ont démontré que ce délai dans la maturation pulmonaire chez les males était associé a

la présence d’androgenes, ce qui retarde la production de surfactant [107, 109, 110].
Stade alvéolaire

La période alvéolaire débute quelques semaines avant le terme chez I'humain; a la
34®™ semaine de gestation et s'étend jusqu'a 2 ans aprés la naissance. Elle est caractérisée par
un développement alvéolaire actif et par une maturation pulmonaire. Chez I’humain, lors d’une
naissance a terme, peu d’alvéoles sont formés, on les estime a 20% sur les 300 millions

d’alvéoles que comptera le poumon mature. Néanmoins peu avant la naissance; précédant la
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formation des alvéoles, les saccules vont augmenter de volume. Leurs structures

parenchymateuses va se modifier [107] pendant ce que l'on qualifiera étre une période

d’expansion pulmonaire (figure 10).
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Figure 10 : Structure des zones d’échanges gazeux Revu et complété a partir de [105]

Les sacs alvéolaires présentent une structure de plus en plus complexe; des bourgeons

vont se développer rapidement et formeront les septa secondaires qui divisent les espaces

aériens primitifs. Ces derniers grandissent vite et divisent a leur tour les sacs alvéolaires en de

plus petites sous-unités appelées ; alvéoles (figure 11 et 12). Ce processus est directement sous

le contréle de nombreux facteurs de régulation (figure 10). En paralléle, tant que le septum a

partir duguel se forme un bourgeon a un double réseau de capillaire, la formation d’alvéole se

poursuit. Ces alvéoles nouvellement formés augmentent peu a peu de volume et seront

subdivisées par de nouveaux septa.
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Figure 11 : Stade alvéolaire. Revu et complété a partir de [104]

La fusion des capillaires en un seul et unique réseau faisant face aux deux lumieres alvéolaires
confere alors une morphologie mature aux septa interalvéolaires. Cet événement est possible
grace a un amincissement des septa. Le double réseau capillaire se retrouve ainsi dans une paroi
interalvéolaire trés fine. Ce cheminement marque la fin du développement du poumon et peut

s’étendre a la vie du jeune enfant jusqu’a deux ans apres sa naissance.

Tot en gestation, L’épithélium bronchopulmonaire amorce la sécrétion d’un liquide
intra luminal permettant au lumen pulmonaire de prendre de I'extension [112] ce liquide est
essentiel a la croissance et au développement normal du poumon [113-115]. A la naissance, le
transport de I'oxygene jusqu'a présent assuré par le placenta, va étre relayé aux poumons et est
dépendant de la réabsorption rapide du liquide pulmonaire foetal. Ce mécanisme est essentiel a
la survie de l'individu. Le poumon devient un organe de réabsorption aprés avoir été durant
I'intégralité de sa vie utérine un organe sécréteur. Les enfants nés a partir de la 34°™ semaine
de grossesse présentent d’excellent taux de survie. Le poumon est capable d’effectuer les

échanges gazeux et le surfactant est normalement sécrété de maniére continue. Durant la
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gestation, les glucocorticoides produits par la surrénale maternelle et foetale sont reconnus pour
étre impliqués dans de nombreux processus de développement organique, incluant le poumon
[116]. L'accélération de la maturation pulmonaire dans les derniéres semaines de grossesse est
associée a l'augmentation de la production du cortisol chez I'humain et de la corticostérone chez
les rongeurs, paralléelement a une augmentation d'expression de leur récepteur GR. Ces
stéroides exercent une action glucocorticoide. On étudie encore aujourd'hui leurs
métabolismes, les enzymes qui les produisent, leurs mécanismes d'actions et finalement

comment activer ou inhiber leurs productions et leurs actions.

1- canal alvéolaire 4- PTI
2- septa primaires 5-PTHI
3- sacs alvéolaires & capillaires

Hefars brth Fifint hieih

Figure 12 : Septation durant le stade alvéolaire. Revu et complété a partir de [105]

On attribue aux glucocorticoides un certain nombre de propriétés, dont leurs
implications dans le métabolisme protidique et glucidique, leurs roles anti-inflammatoires,
analgésiques, antipyrétiques, antiallergiques ou encore immunosuppresseurs. Au niveau du
poumon, les glucocorticoides vont principalement agir sur les PTIl eux méme a |'origine de la
synthése du surfactant. Néanmoins, I'laugmentation de la capacité pulmonaire, 'augmentation
des septations alvéolaires, I'élimination du liquide intra-pulmonaire, I'induction de la synthese

des composants du surfactant et I‘amélioration des fonctions respiratoires sont quelques
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exemples des changements induits par les glucocorticoides [117]. Depuis les années 1970, il a
été démontré que I'administration de glucocorticoides a des femmes enceintes présentant des
risques importants d'accouchements prématurés dans les heures suivant I'injection, avait une
excellente efficacité et réduisait de beaucoup les risques de complications respiratoires pour le
prématuré. Dans le cadre de ce traitement, |'activité majorée des glucocorticoides de synthése

permet une action plus rapide et plus forte [118].

La bétaméthasone et la déxaméthasone sont des glucocorticoides de synthese utilisés
en clinique qui ont une durée de vie plus longue et une affinité supérieure pour les récepteurs
des glucocorticoides [119]. Néanmoins, méme si |'efficacité du traitement est avérée, il subsiste
une forte controverse quant a savoir a quels moments I'administration du traitement est

nécessaire et si |'utilisation de doses multiples se justifie [120-122].

En effet, les glucocorticoides administrés ont une efficacité dans une période relativement
courte (24 a 72h). Dans ce cas l'utilisation de plusieurs bolus est-elle raisonnable ? Est-ce que les
risques pour la mére ou le bébé (paralysie cérébrale, développement du cerveau, syndromes
métaboliques...) ne deviennent pas plus élevés que les bénéfices sur le développement

pulmonaire ? Existe-t-il un autre traitement?

Jusqu'a présent, il n’y a pas d’alternative au traitement et I'ensemble des études ainsi que les
regroupements de néonatalogie d'Amérique du Nord s'entendent pour dire que le risque est

tres élevé pour que ce traitement soit intégré aux pratiques courantes.

Complications respiratoires suite a la prématurité

Syndrome de la détresse respiratoire (SDR)

Le syndrome de détresse respiratoire (SDR) du nouveau-né, aussi appelée maladie des
membranes hyalines, est la cause la plus fréquente de détresse respiratoire chez les
prématurés. Elle survient chez 10% des bébés nés prématurés aux Etats-Unis chaque année. Elle

est plus fréquente chez les nourrissons nés a moins de 28 semaines de gestation [123]. La
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pathologie est plus fréquente chez les garcons [124], et l'incidence est environ six fois plus
élevée chez les nourrissons dont les méres ont le diabete [125]. Le déficit en surfactant
pulmonaire est la cause fondamentale du SDR. L'incidence du SDR diminue avec I'augmentation

de I'adge gestationnel.

Pathologie

Le surfactant est un mélange de phospholipides et de protéines vitales pour la fonction
normale des poumons. La composante majeure des phospholipides est le dipalmitoyl-
phosphatidylcholine (DPPC). Le DPPC forme une monocouche sur la surface alvéolaire qui baisse
la tension de surface, préservant ainsi le volume alvéolaire pendant I'expiration, et confére une
mécanique pulmonaire favorable au cours de l'inspiration. Plusieurs autres composantes du
surfactant aident a la formation de la monocouche de DPPC, y compris d'autres phospholipides
(par exemple, le phosphatidylglycérol), et des protéines associées au surfactant A, B et C (SP-A,
SP-B, SP-C). Tous les éléments du surfactant sont synthétisés, entreposés, sécrétés, et recyclés
par les cellules alvéolaires de type Il. Il y a un retard naturel dans le développement du systeme
du surfactant, avec apparition aux environs de 24 semaines de gestation, dans les cellules de
type Il, des corps lamellaires qui doivent contenir les phospholipides. Cependant avant 30
semaines de gestation, les phospholipides du surfactant n’apparaissent seulement qu’a I'état de
traces dans le liqguide amniotique. Au-dela de 30 semaines, il y a une augmentation progressive
de la sécrétion du surfactant par les cellules de type Il. La régulation du systeme du surfactant
est sous le contréle des niveaux de certaines hormones circulantes. La concentration de
glucocorticoides endogénes est un déterminant fondamental de I'état du systéme du surfactant
chez le foetus. Autour de 22-24 semaines de gestation, le poumon se rapproche de la fin du
stade canaliculaire du développement pulmonaire, I'épithélium pulmonaire est indifférencié,
relativement cubiques, et sensible aux forces de cisaillement, ce qui rend le poumon fragile en
plus de faire face au déficit de surfactant, et particulierement vulnérable aux blessures dues a

une ventilation a pression positive [126].

Traitement du SDR

La naissance prématurée est souvent inévitable, cependant l'incidence et la sévérité du

SDR peuvent étre réduites par une bonne gestion obstétrique, en accélérant la maturation

74



feetale avec les glucocorticoides, en évitant un accouchement traumatique ainsi que I'asphyxie,

et I'application d’une réanimation appropriée a I'enfant immédiatement apres sa naissance.

Thérapie anténatale aux glucocorticoides :

Les glucocorticoides jouent un réle important dans la maturation pulmonaire, c’est a cet
effet qu’ils ont été exploités avec succeés dans une corticothérapie anténatale pour les
grossesses a risque d’accouchement prématuré. La corticothérapie anténatale a montré une
réduction de 50% du risque du SDR, et une diminution de la sévérité de la pathologie, ainsi
gu’une réduction de la mortalité (Subtil D, 1998). Les avantages des glucocorticoides sont
apparents a toutes les gestations en dessous de 32 semaines, avec un effet maximal si
I'accouchement a eu lieu entre 24 h et 48 h apres la thérapie. Les agents utilisés sont la

bétaméthasone et la dexaméthasone [127].

La gestion postnatale du SDR :

La prise en charge du prématuré avec le SDR, comprend I'assistance respiratoire pour
surmonter l'insuffisance respiratoire, et un traitement spécifique avec du surfactant exogéne
pour contrer le déficit primaire en surfactant. L'oxygénothérapie, la pression positive continue
(CPAP), et la pression positive de ventilation sont les piliers d’une thérapie respiratoire
conventionnelle pour soutenir le systéeme respiratoire chez un bébé prématuré avec SDR [128].
Les préparations disponibles de surfactant exogene pour une utilisation clinique peuvent étre
naturelles ou synthétiques. Le surfactant naturel est a base produits animaux qui sont des
extraits lipidiques de tissus pulmonaires. Le profil des phospholipides des extraits lipidiques est
modifié, soit par purification ou enrichissement, pour qu’il soit homologue au surfactant
naturel. Tous les surfactants naturels contiennent SP-B et SP-C. La deuxiéme génération de
préparation du surfactant est synthétique, et ne contient pas de protéines du surfactant, mais
plutot des phospholipides. La recherche actuelle vise a développer une nouvelle génération de
surfactant synthétique plus efficace en se rapprochant du surfactant naturel, en contenant a la
fois des phospholipides et un peptide mimique de la protéine SP-B [129], ou des phospholipides

et des analogues des protéines SP-B et SP-C a la fois [130].

Dysplasie bronchopulmonaire (DBP)
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La dysplasie bronchopulmonaire, ou DBP, est un trouble pulmonaire chronique du
prématuré avec un faible poids a la naissance et ayant nécessité une ventilation mécanique dans
le cadre d’'un SDR [131]. Cette pathologie est commune chez les nourrissons prématurés nés

ieme

avant la 32 semaine de grossesse et peut-étre définie comme étant une dépendance a

I'oxygéne avant 36 semaines d'age gestationnel [132].
Pathologie

30% des bébés nés prématurés avec un poids de naissance inférieur a 1500 g sont
touchés et 52% des bébés nés avant 28 semaines avec un poids de naissance de 501 a 750g
présenteront une DBP [133]. Ll'incidence de cette maladie est proportionnelle a I'age

gestationnel (figure 13).

La dysplasie broncho-pulmonaire: coupe histologique et

incidence selon I'adge.

Stade canaliculajre
sacculaire
alvéolaire
24 semaines 36 semaines Terme
<« Naissance prématurée — il

. (50 000 naissances / am)

Incidence de la DBP

DBP*[

Figure 13: Incidence de la DBP selon I’age gestationnel. Revu et complété a partir de [104]

Bien qu’une amélioration du pronostic des grands prématurés soit reconnue grace a
I"apparition des thérapies, on sait désormais que ces traitements ont pour conséquence
d’induire des modifications importantes de la morphologie pulmonaire déclenchant ainsi de

maniére systématique des maladies chroniques comme la DBP avec une réduction du nombre
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d’alvéole et de gros alvéoles. Il existe donc deux formes de DBP ; la « classique » et la « nouvelle

» DBP.

La forme dite « classique » décrite par Northway et al en 1967 était particulierement
sévere. Elle n'est plus rencontrée aujourd’hui ou trés peu depuis l'utilisation de nouveaux
traitements tels que la corticothérapie anténatale, le surfactant exogéne, le monoxyde d’azote

(NO) et des techniques d’assistance ventilatoire moins agressives (figure 14).

La « nouvelle » DBP [134] se présente comme étant un défaut d’alvéolisation donc de
septation assortis d’une vascularisation pulmonaire anormale [135]. Ces troubles sont
directement liés a une augmentation de la mortalité des enfants prématurés en plus des
anomalies du développement neurologiques et des séquelles cardio-respiratoire observées a
long terme. Parmi ces séquelles, on retrouve I’hypertension, un volume pulmonaire diminué en

période néonatale et une tolérance a I'effort limité pour le jeune enfant [136].

rll T

DBP CLASSIQUE NOUVELLE DBP
———————— FOIES G378 18 PISE 8 Eharg

Réparation anormale : Fibrose

Figure 14 : Traitement de la DBP. Revu et complété a partir de [104]
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Etiologie

L'étiologie multifactorielle de la maladie comprend la ventilation a pression positive
avec le barotraumatisme et le volu-traumatisme, I'utilisation prolongée et/ou la concentration
d’oxygene élevée, les infections postnatales, la persistance du canal artériel et enfin une
prédisposition génétique (figure 15). L'ensemble de ces facteurs vont déclencher une réponse
inflammatoire systémique du poumon et joueront un role dans l'inflammation, dans les
altérations, et dans la réparation des dommages percus cliniguement [133]. La prise en charge
de la BPD n’est pas chose facile en raison de I'équilibre délicat entre la contribution des facteurs
de risque.L’objectif général des traitements est de limiter les Iésions pulmonaires grace a une
ventilation mécanique adaptée afin de fournir I'oxygéne manquant, éviter les infections et
apporter une alimentation adaptée au nouveau-né. Des thérapies avec des stéroides peuvent

aussi étre utilisées, mais leurs utilisations restent tres controversées [137].

Pathogénie : impact de divers facteurs d’ agresslon Sur un poumon trés immature
(stade canaliculairefsacculaire)

troubles de
la septation
alvéolaire

Facteurs extrinségques
(agressions) :

ventilation (baro/
volotraumatisme),
oxygénothérapie
{oxygénotoxicité)

infections
(anté*- au
postnatales)

alteration de la
microvascula-
risation

(*Choricamniotite)

Figure 15 : Structure des zones d’échanges gazeux.
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Devenir de la santé respiratoire a I’age adulte

Les naissances prématurées ont augmenté durant ces 20 dernieres années [138]. Chez les
enfants nés au-dela de 28 semaines de grossesse, les débits pulmonaires sont diminués durant
les premieres années de vie, et la croissance pulmonaire dans les deux premieres années de vie
reste limitée [139, 140]. Il a été remarqué chez des anciens prématurés, sans antécédent de
dysplasie bronchopulmonaire (DBP), une augmentation des symptomes respiratoires a I'age
adulte comme la toux et 'asthme [141]. Egalement, la capacité d’exercice physique est moindre
chez I'adulte né prématuré [142]. Si I’enfant a subi une DBP suite a sa naissance prématurée,
certaines séquelles importantes peuvent se manifester pendant son enfance et jusqu’a son age
adulte. Par exemple, on peut citer, la persistance des symptomes d’asthme avec recours trés
fréquent aux bronchodilatateurs, I'obstruction et I’hyperréactivité bronchique et une grande
incidence d’infection pulmonaire. Ces séquelles peuvent évoluer vers une insuffisance

respiratoire chronique [143].

Conclusion

De nos jours, la cause majeure de la mortalité néonatale reste la prématurité. En effet, la
prématurité est accompagnée d’une immaturité importante de I'ensemble de I'organisme.
L'immaturité des certains organes peut entrainer des séquelles a court et moyen terme, tel que
la prédisposition aux maladies cardiovasculaires a I’dge adulte, la déficience cognitive ou encore
une prédisposition aux maladies respiratoires chroniques. Cependant, la complication
immédiate d’une naissance avant terme reste la difficulté a respirer. Tout au long de ce
document, nous avons exposé la réalité biologique et les conséquences d’une naissance
prématurée. Afin d’éclairer le processus décisionnel des donneurs de soins, nous avons mis en
avant des données biomédicales rapportées a I'age gestationnel. Ces données nous montrent
qgue l'immaturité trés avancée en dessous de 22 semaines gestationnelles, limite la réanimation
et les soins apportés aux nouveau-nés. De plus, il semble important de mentionner gqu’il existe
une limite technique puisque tous les centres ne sont pas équipés de service de néonatologie
susceptible d’apporter assistance aux tres grands prématurés. Cette variabilité peut exister au

sein d’'un méme pays comme elle existe entre les pays développés et ceux en voie de
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développement. Il est important de signaler qu’il existe également une variabilité
interindividuelle, puisque les bébés nés prématurés ne réagissent pas de la méme fagon. Au
regard de ces éléments, il semble difficile d’établir un seuil d’age gestationnel en dessous
duquel la réanimation est contre indiquée. La variabilité étant trop importante pour baser la
décision sur un age gestationnel ou un poids a la naissance. Cependant, la recherche actuelle
vise a approfondir les connaissances en vue d’optimiser les approches thérapeutiques et de

réduire les conséquences négatives des traitements actuels.

Notre objectif est de confronter nos connaissances actuelles et les nouvelles pour
améliorer la santé, le bien-étre et le devenir des survivants nés a I'extréme prématurité tout en
gardant a I'esprit que la réalité biologique ne peut étre modifiée. Aussi contrariant que cela
puisse paraitre, tout le monde ne peut étre sauvé, mais cela vaut la peine d’essayer s’il y a la
moindre chance que I'enfant s’en sorte. Or il est impossible de prévoir comment I'enfant né

prématuré va réagir.
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1. INTRODUCTION : Le contexte

1.1 Le traumatisme

Une naissance prématurée est un événement imprévisible et traumatique. Méme lorsqu’une
maman est au repos et qu’elle sait sa grossesse a risque, elle garde toujours espoir de pouvoir
retarder le moment de I'accouchement quelques semaines ou méme quelques jours de plus.
Pour d’autres parents, la naissance arrive sans signe avant-coureur et une décision de terminer
la grossesse peut alors étre prise en urgence, trés rapidement. Dans tous les cas, personne
n’aurait souhaité que ¢a arrive ainsi. Au milieu des deuils de la grossesse de neuf mois et de
I'accouchement parfait, surgissent I'angoisse et les questionnements. Le bébé pourra-t-il
survivre? Le bébé sera-t-il en santé? Quelles conditions de vie pourra-t-il avoir? Ce sont des
questions qui se bousculent, au milieu du tourbillon d’informations et de procédures médicales.

Aprés tout, ce bébé n’a que 31 semaines... ou 28 semaines... ou 23 semaines...

1.2 Les questions

Les parents posent des questions, on leur répond par des statistiques. On ne peut pas leur
donner autre chose, car souvent, les réponses on ne les connait tout simplement pas. Personne
ne peut savoir ce qui arrivera exactement a ce bébé-la. Pourtant, ce bébé-1a, c’est le seul dont ils
veulent entendre parler. Ce bébé, leur bébé, s’il naissait en arrét cardio-respiratoire? S'il était
stable quelques heures ou quelques jours et devenait ensuite en détresse? Bien sdr, ce n’est pas
nécessairement ce a quoi pensent les parents a ce moment, pris entre le traumatisme et
I'urgence de la situation. Néanmoins, quelque part entre la douleur et les angoisses, un médecin
leur demande : « Si jamais la situation se présente, est-ce que vous souhaitez que votre bébé

soit réanimé? »

Cette question arrive a un moment traumatique, a un moment ou souvent la réalité est
déformée. Il n’est pas rare que les parents aient recours a ce moment a des mécanismes de
défense tres puissants pour s’isoler de cette réalité brutale. Or, on leur demande dans cet état
de prendre une décision cruciale qui aura des impacts sur leur bébé, leur couple et leur famille.

De son c6té, le médecin subit aussi une grande pression et fait souvent face a plusieurs cas
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difficiles a la fois. Alors qu’un climat d’incertitude regne, les décisions doivent étre prises
rapidement et souvent, il n’existe pas de bonne réponse pour un individu particulier. Une
guestion se pose alors: Devrait-on établir un seuil d'age gestationnel en dec¢a duquel la

réanimation de survie devrait étre contre-indiquée?

2. l’age gestationnel

2.1 Age gestationnel et viabilité

Le progrés actuel des connaissances et des technologies fait en sorte que les bébés prématurés
peuvent survivre a un age gestationnel de plus en plus précoce. Des auteurs ont comparé les
politiques liées a la réanimation des prématurés dans différents pays. D’'un point de vue
international, il semble exister un accord général considérant qu’il n'y a pas d’espoir de survie
avant le début de la 22° semaine de grossesse (Pignotti & Donzelli, 2008). Ainsi, le seuil de 22
semaines est souvent considéré comme un seuil minimal de viabilité, sous lequel la plupart des
études incluses dans cette recension des écrits suggéraient des soins palliatifs plutot que la

réanimation de survie.

Des recommandations générales semblent aussi présentes plus clairement & partir de la 25°
semaine de grossesse, ou une prise en charge, différents protocoles et la réanimation sont
généralement suggérés. Toutefois, cette méme étude montre également une zone grise pour la
période se situant entre 23 et 24 semaines, ou la limite entre la réanimation et les soins palliatifs
est beaucoup moins claire. On suggéere alors de se baser sur les informations cliniques
disponibles et le désir des parents, tout en précisant qu’il s’agit d’une décision qui doit se faire
au cas par cas. On comprend donc que c’est cette zone grise qui pose probléme, d’un point de

vue décisionnel.

Plus récemment, un groupe multidisciplinaire a conclu a des recommandations similaires en
Suisse, posant la zone d’incertitude autour de la 24° semaine de grossesse (Berger et al., 2011).
Un autre groupe de réflexion, portant sur les aspects éthiques de la périnatalogie en France, fixe
cette zone grise aux 24° et 25° semaines (Moriette et al.,, 2010). Ainsi, malgré une certaine

variabilité quant aux seuils proposés au sein de différents pays, les groupes d’experts arrivent

94



rarement a définir une limite claire de la viabilité, laissant donc toujours place a une période

d’incertitude.

2.2 Le calcul de I'dge gestationnel

Malgré toutes les données compilées sur les chances de survie en fonction de I'adge gestationnel,
il importe de souligner a quel point il est difficile de le déterminer précisément. En effet,
certaines études effectuées dans le cadre de la fertilisation in vitro, ou la date de conception est
connue de fagon exacte, ont montré que la marge d’erreur pouvait parfois aller jusqu’a 14 jours
(Sladkevicius et al., 2005; Wennerholm, Bergh, Hagberg, Sultan, & Wennergren, 1998).
Conséquemment, il apparait difficile de fixer un seuil de viabilité basé uniquement sur I'age
gestationnel. En effet, la marge d’erreur a elle seule peut faire basculer la décision d’un coté ou

de l'autre.

2.3 Contribution des autres facteurs cliniques

Par ailleurs, il est étonnant de voir a quel point I'age gestationnel est pointé du doigt, alors qu’il
est clairement démontré que beaucoup d’autres facteurs cliniques au moment de la naissance
ont une valeur pronostique tout aussi importante (Janvier, Barrington, Aziz, & Lantos, 2008). En
effet, les bébés dont le poids est plus élevé, ainsi que les bébés de sexe féminin montrent un
meilleur pronostic (Doyle, 2001; Tyson, Parikh, Langer, Green, & Higgins, 2008). De plus, le fait
gue la naissance ait lieu dans un centre spécialisé ou encore la possibilité d’injecter a la mére
une corticothérapie avant la naissance, permettant un développement plus rapide des poumons
du bébé, augmentent également les chances de survie et le pronostic (Doyle, 2001; Tyson, et al.,
2008). Dans la réalité clinique, I'acte décisionnel est donc définitivement plus complexe, I'age

gestationnel demeurant certes un critére important, mais a considérer de concert avec d’autres.

3. Les impacts d’une naissance prématurée sur le développement de I’enfant

Les limites de la viabilité étant repoussées de plus en plus tot, on peut se questionner sur le
développement a long terme de ces enfants prématurés, qui autrefois n’auraient pas survécu.
On peut aujourd’hui commencer a effectuer le suivi longitudinal de ces enfants, afin de mieux

évaluer leur développement. Outre les séquelles neurologiques, telle la paralysie cérébrale, la
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prématurité a également été associée a des retards de développement dans différentes

spheres, notamment les sphéres cognitives et affectives.

3.1 Impact de la prématurité sur le développement cognitif

3.1.1 Retard de développement chez I'enfant

Dans une récente recension des écrits, des auteurs ont rapporté que le pourcentage de retard
de développement cognitif chez les enfants prématurés nés entre 22 et 34 semaines se situait
entre 4 et 47% (Arpino et al., 2010). Pourquoi la variabilité au niveau des résultats est-elle si
importante? Elle est attribuable a différents facteurs méthodologiques, notamment I'age
gestationnel des enfants inclus dans les cohortes, I'age auquel les enfants ont été évalués, la
taille de I’échantillon, le type d’instruments utilisés ou encore les critéres d’exclusion, telles les

complications néonatales.

Dans une cohorte d’enfants nés a moins de 25 semaines, 19% des enfants présentaient un
retard sévere de développement global et 11% présentaient un retard modéré, pour un total de
30%, lorsqu’ils étaient évalués a 30 mois (Wood, Marlow, Costeloe, Gibson, & Wilkinson, 2000).
Dans une étude plus récente, on a observé chez des jeunes prématurés nés avant la 28° semaine
de grossesse, un taux de retard au niveau du développement cognitif de 26% a 24 mois (O'Shea
et al.,, 2008). Chez les enfants dont I'échographie ne montrait aucune lésion cérébrale, le

pourcentage baissait légérement a 23%.

Compte tenu des progres techniques ayant eu lieu au cours des derniéres années, on a proposé
que le pourcentage d’enfants présentant un retard cognitif pourrait diminuer chez les enfants
prématurés en fonction de I'année de naissance des cohortes, de la méme fagon que le taux de
mortalité. Une étude s’est penchée spécifiquement sur cet aspect, en comparant des cohortes
d’enfants nés en 1993-1994 et en 1997-1998. La prévalence de retard cognitif chez ces enfants
de 18 mois, nés entre la 22° et la 26° semaine, passait effectivement de 41,8% a 37,2% entre la
premiere et la deuxieme époque (Vohr, Wright, Poole, & McDonald, 2005). Pour les enfants nés
entre la 27° et la 32° semaine, la prévalence de retard cognitif diminuait aussi, passant de 29,9%

a22,8%.
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Néanmoins, d’autres études n’ont pu répliquer ces résultats, dont une ayant comparé des
cohortes d’enfants prématurés nés entre 1993 et 1996 et entre 1996 et 1999. En fait, la
proportion de retard cognitif chez ces enfants agés de 18 & 22 mois et nés avant la 25° semaine
de grossesse présentait plutot une augmentation, passant de 40% a 47% (Hintz, Kendrick, Vohr,
Poole, & Higgins, 2005). Finalement, une autre étude plus récente portant également sur des
enfants nés avant la 25° semaine de grossesse et évalués a 18-22 mois, montrait un taux de
retard de développement de 45% chez des cohortes nées entre 1999-2001 et un taux de 51%
chez des cohortes nées entre 2002-2004 (Hintz et al., 2011). Malgré le fait que cette derniére
augmentation n’était pas significative, il semble que I'année de naissance des enfants ne peut
pas a elle seule expliquer les différences au niveau du développement cognitif, les résultats

entre les différentes études étant divergents.

3.1.2 Déficit ou délai d’acquisition?

Une autre étude effectuée chez des enfants prématurés nés avant la 27° semaine de grossesse,
mais évalués a I'age de 5 ans, a montré un taux de retard cognitif moins élevé, soit de 9%
(Mikkola et al., 2005). Compte tenu du trés jeune age des enfants dans les premieres études
citées, on peut se demander si les résultats de ces différentes études effectuées en bas age
montrent un réel déficit chez les enfants, ou plutét un délai dans I'acquisition de certaines
habiletés. Or, une des études ayant évalué les mémes enfants a 30 mois et a six ans a montré
que des déficits séveéres a 30 mois (mesurés notamment par le degré de dépendance aux
parents) étaient hautement prédictifs du pronostic a six ans (Marlow, Wolke, Bracewell, &
Samara, 2005). Par contre, des déficits modérés ou faibles ne prédisaient pas trés bien les
déficits a six ans. L'importance du retard semble donc un facteur important a prendre en
considération au niveau du pronostic. Finalement, il a également été montré dans une cohorte
suivie longitudinalement que les enfants n’ayant pas eu d’hémorragie cérébrale a la naissance
ou durant leur suivi en néonatalogie présentaient une amélioration constante de leur

fonctionnement cognitif entre trois et huit ans (Ment et al., 2003).

3.1.3 Influence du choix du groupe témoin

Plusieurs facteurs ont déja été soulevés pour expliquer la variabilité des résultats entre les

différentes études qui portent sur le développement cognitif des enfants prématurés. Une autre
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différence méthodologique résulte du groupe témoin auquel les auteurs font référence. La
plupart des tests utilisés pour mesurer le quotient intellectuel des enfants sont standardisés, ce
qui permet de comparer les résultats d’un enfant aux résultats d’un groupe d’enfants du méme
dge dans la population générale. Certains auteurs comparent donc les résultats des enfants
prématurés aux normes disponibles pour un test en particulier. Au contraire, d’autres auteurs
comparent plutét les résultats des enfants prématurés aux résultats d’'un groupe témoin recruté
pour I'étude, ou les enfants sont appariés pour différents facteurs, tels I'age, le sexe et les
facteurs socio-économiques. Les résultats obtenus selon ces deux méthodes peuvent donc

varier (Cooke, 2011).

Par exemple, une étude ou les enfants prématurés étaient évalués a huit ans a montré un
quotient intellectuel dans la moyenne, lorsque comparé aux normes du test. Néanmoins,
lorsqu’ils étaient comparés a des enfants a terme recrutés dans la méme région, les enfants nés
prématurément présentaient un quotient intellectuel inférieur (Anderson & Doyle, 2003). Une
autre étude présente des résultats similaires a I'dage de cing ans et demi (Bohm et al., 2002).
Enfin, une autre étude a montré a six ans un déficit cognitif chez 21% des enfants prématurés
lorsque comparés aux normes du test utilisé, versus 41% lorsque comparés a un groupe témoin

composé d’enfants dans la classe (Marlow, et al., 2005).

Encore une fois, on pourrait se demander si ces résultats sont influencés par I'année de
naissance des enfants. A cet effet, une étude plus récente ayant évalué des enfants de cing ans,
mais nés dans les années 2000, montre encore une fois un fonctionnement cognitif moyen chez
les enfants prématurés, demeurant toutefois inférieur a celui d’'un groupe témoin composé

d’enfants nés a terme (Lind et al., 2011).

Enfin, le choix du groupe témoin revét également une importance particuliére lorsqu’on
considere le niveau socio-économique des enfants évalués. En effet, la performance
intellectuelle d’enfants prématurés est fortement corrélée a des facteurs socio-économiques,
tels le niveau d’éducation des parents ou leur revenu familial (Lundequist, Bohm, & Smedler,

2012; Sizun et al., 1998).

3.1.4 Et a long terme...
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Chez I'adolescent et le jeune adulte, on observe encore une fois une grande variabilité au niveau
des résultats rapportés dans la littérature. Certaines études ont montré que les adolescents et
les jeunes adultes prématurés avaient un quotient intellectuel plus faible que ceux nés a terme
(Hack et al., 2002; Lohaugen et al., 2010). Une étude québécoise a évalué le fonctionnement
cognitif de jeunes adultes de 18 ans nés prématurément entre 1976 et 1981. Bien que ceux-ci
présentaient un quotient intellectuel se situant dans la moyenne, il était néanmoins
significativement inférieur a celui de jeunes adultes nés a terme (Lefebvre, Mazurier, & Tessier,
2005). Il est a noter que dans cette derniere étude, le contréle de facteurs socio-économiques
diminuait les effets de la prématurité, qui demeuraient toutefois significatifs. Cette étude
montrait également une forte corrélation entre le quotient intellectuel des enfants et de ceux-ci

devenus adultes, ce qui suggére une continuité au niveau de I'importance du déficit.

Une autre étude a observé dans une cohorte dont le niveau socio-économique était plus élevé
un fonctionnement cognitif normal chez des prématurés évalués a 19 ans. Dans cette étude,
I’éducation parentale était le facteur prédisant le mieux le quotient intellectuel (Weisglas-
Kuperus et al., 2009). Une autre étude, dont I’échantillon était plus restreint, a effectué le suivi
de prématurés agés entre quatre et 19 ans. Dans cet échantillon, les enfants prématurés sans
probléme développemental majeur se développaient relativement bien a long terme. Encore
une fois, il y avait une corrélation importante entre le niveau d’éducation de la mere et le

développement cognitif des enfants (Tideman, 2000).

3.2 Impact de la prématurité sur le développement affectif et social

3.2.1 Perception des parents

Plusieurs études ont également investigué I'impact de la prématurité sur le développement
affectif et social. A trois ans, les parents d’enfants prématurés rapportent que leurs enfants ont
davantage de difficultés comportementales, telles que des symptomes d’hyperactivité et des
troubles de conduite, comparativement aux enfants nés a terme (Delobel-Ayoub et al., 2006).
Cette différence demeurait significative, méme aprés ajustement des variables
sociodémographiques. Les parents d’enfants prématurés de trois ou quatre ans rapportent
également que leurs enfants ont une moins bonne qualité de vie que les enfants nés a terme,

telle que mesurée par des questionnaires évaluant les sphéres physiques, cognitives,
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émotionnelles et sociales. Cette différence était accentuée lorsque les enfants présentaient
toujours des problémes de santé physique au moment de I'évaluation (Chien, Chou, Ko, & Lee,
2006). Enfin, une étude ayant montré davantage de comportements hyperactifs et de difficultés
relationnelles avec les pairs chez les enfants prématurés que chez les enfants a terme, souligne
également que la sensibilité parentale pourrait représenter un facteur protecteur quant aux

difficultés relationnelles (Hoff, Hansen, Munck, & Mortensen, 2004).

3.2.2 Perception des professeurs et des pairs

Le passage a l'age scolaire permet de recueillir la perception de personnes significatives
cotoyant I'enfant quotidiennement, autres que les parents. Ainsi, a la fois les parents et les
professeurs ont rapporté que les enfants de six ans nés avant la 26° semaine présentaient plus
souvent des difficultés comportementales, des symptomes d’hyperactivité, des troubles de
conduite, un déficit d’attention et des difficultés au niveau du contrdle, comparativement a un
groupe témoin (Samara, Marlow, & Wolke, 2008). Des résultats similaires ont été obtenus quant
aux troubles relationnels avec les pairs et aux difficultés émotionnelles. Les professeurs
rapportent également que les enfants nés prématurément ont davantage de difficulté a

s’adapter au milieu scolaire (Sykes et al., 1997).

D’autres études se sont penchées sur la perception des compagnons de classe. Ainsi, il a été
montré que les enfants prématurés de sept ans sont identifiés par leurs pairs comme vivant
davantage de victimisation verbale, méme lorsque des facteurs tels le poids, la taille et la
présence d’handicaps moteur ou intellectuel visibles sont pris en compte (Nadeau, Tessier,
Lefebvre, & Robaey, 2004). Ces auteurs suggérent que cette différence pourrait entre autres
étre liée a des déficits plus subtils, ou encore a la surprotection des parents d’enfants

prématurés qui est parfois observée.

3.2.3 Durant le passage de I’adolescence a I’dge adulte

Selon les parents des adolescents prématurés, ceux-ci présentent davantage de problemes
internalisés et externalisés que les adolescents nés a terme. Les adolescents eux-mémes
rapportent se sentir moins compétents dans les spheres scolaire, professionnelle, athlétique et

au niveau des relations amoureuses. Il est toutefois intéressant de noter que ces derniers
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aspects étaient aussi qualifiés comme étant moins importants pour eux (Grunau, Whitfield, &
Fay, 2004). D’autres études ont rapporté que les anciens prématurés présentaient des taux de
graduation inférieurs (Cooke, 2004; Hack, et al., 2002) et plus de difficulté a I’école (Saigal, 2000)

gue ceux nés a terme.

Puisque la transition de I'adolescence a I'age adulte est une période sensible, on pourrait croire
que les différentes difficultés associées a la prématurité pourraient rendre ce passage difficile.
Or, une étude canadienne a souligné qu’une grande proportion des jeunes adultes nés
prématurément ont terminé I'école secondaire, ont débuté I'université, ont quitté la maison
familiale et occupent un emploi (Saigal et al., 2006). Enfin, lorsqu’on évalue le bien-étre a long
terme des adultes nés prématurément, il importe de considérer la notion subjective de la
qualité de vie. En effet, une étude a observé que les anciens prématurés différaient des enfants
a terme au point de vue du bien-étre objectif, celui-ci étant basé sur les standards sociaux.
Néanmoins, il n’y avait pas de différence au niveau du bien-étre subjectif, qui était plutot basé

sur les préférences et les expériences personnelles de vie (Dinesen & Greisen, 2001).

3.3 Conclusions sur le développement des prématurés

Malgré la variabilité des résultats, I'ensemble des études suggére que les enfants nés
prématurément montrent certaines particularités au niveau de leur développement cognitif et
affectif. Une méta-analyse rapportant les résultats d’une quinzaine d’études montre que
I'importance du retard cognitif chez les prématurés est proportionnellement associée a un plus
faible poids a la naissance et a un age gestationnel plus précoce (Bhutta, Cleves, Casey, Cradock,

& Anand, 2002). Ces deux facteurs demeurent donc importants au niveau du pronostic

Néanmoins, plusieurs des études rapportées soulignent la présence de modérateurs dans la
relation entre la prématurité et le développement. Bien que parfois les effets de la prématurité
sur le développement demeurent significatifs malgré [Iintroduction des variables
sociodémographiques, ils s’en trouvent souvent diminués. Il semble donc que le milieu socio-

économique est également important a considérer.

Enfin, certaines études rapportent une diminution des déficits lorsque les enfants prématurés

grandissent, ce qui peut du moins dans certains cas, suggérer une trajectoire développementale
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différente plutot qu’un réel déficit. En s’appuyant sur la théorie de la plasticité cérébrale, il a été
proposé que certaines régions cérébrales des enfants prématurés pourraient éventuellement
compenser pour d’autres; certaines régions cérébrales affectées pourraient donc
éventuellement montrer un rétablissement, alors qu’au contraire, d’autres déficits plus subtils
pourraient apparaitre plus tardivement (Luciana, 2003). Ainsi, méme s'il est clair que la
population des prématurés est a risque, ce risque gagnerait a étre évalué a long terme et non

seulement durant la période développementale.

4. Pourquoi se questionner sur I’établissement d’un seuil minimal de viabilité?

4.1 La prématurité, une situation unique

Le simple fait de se poser cette question suggere que la situation des prématurés est
particuliére. En effet, il existe peu de conditions dans lesquelles on tente de définir un critere
aussi simple pouvant discriminer entre la vie et la mort. Par exemple, il a déja été proposé de
limiter certains soins de santé chez des personnes plus dgées, mais évidemment, ce type de
guestionnement demeure trés controversé (Childress, 1984). En effet, jusqu’ou ce raisonnement
peut-il aller? Pourrait-on refuser des traiter ou réanimer les patients a partir d'un age
déterminé, ou encore atteints de certaines maladies? Généralement, il n’existe pas de telles
balises aussi simplistes. Un patient est jugé pour I'ensemble de sa condition, probablement
parce que tous s’entendent sur le fait qu’il s’agit de décisions complexes qui reposent sur

différents facteurs.

Or, la prise en charge des bébés prématurés est souvent différente de la prise en charge
d’autres patients, enfants ou adultes. Dans une étude récente, différents cas cliniques dans
lesquels les patients étaient tous inaptes a consentir a leurs soins ont été présentés par écrit a
des médecins et des étudiants (Janvier, Leblanc, & Barrington, 2008). Pour chaque patient, une
description claire des taux de survie et des risques associés était également disponible. Par
I’entremise de questionnaires remplis de facon anonyme, on demandait aux participants si
d’une part, ils jugeaient qu’il était dans le meilleur intérét du patient de le réanimer, et d’autre
part, s’ils se conformeraient au désir de la famille, dans le cas ou celle-ci refuserait la
réanimation. Les résultats de cette étude ont montré que les répondants rapportaient moins
souvent qu’il était dans le meilleur intérét du prématuré de le réanimer que la plupart des

autres patients décrits, méme si le pronostic annoncé était équivalent. De plus, certains
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répondants auraient accepté la décision de la famille de ne pas réanimer le bébé prématuré, et
ce, méme s’ils croyaient qu’il était dans le meilleur intérét du bébé de le réanimer. Cette

contradiction n’était pas présente pour les autres cas décrits.

Si la décision quant a la réanimation differe d’une catégorie de patients a une autre sans étre
nécessairement appuyée par le pronostic, on peut imaginer que des facteurs d’un ordre
différent sont en jeu. Une équipe de chercheurs a proposé que le statut moral du prématuré
pouvait peut-étre étre percu différemment (Janvier, Bauer, & Lantos, 2007). Plusieurs facteurs
pouvant expliquer cette différence de perception ont été suggérés, soit: la ligne mince qui
sépare le statut d’'un feetus sans droit civil a celui d’'un réel citoyen (ce qui pourrait se
rapprocher d’'un débat sur l'avortement), le fait que les prématurés ne soient pas
nécessairement considérés comme des malades, mais plutot nés trop tét, ou encore que nous
n’ayons pas encore développé d’engagement moral envers eux (Janvier, Barrington, et al.,

2008).

5. Pour qui se poser cette question?

Si on tente d’établir un seuil d'age gestationnel pouvant trancher entre la réanimation ou non
d’un prématuré, c’est probablement parce que I'on croit que cela pourrait étre aidant pour une
personne ou l'autre impliquée dans le processus décisionnel. Explorons alors comment un tel
seuil pourrait étre bénéfique a chacun des acteurs impliqués, soient le bébé, ses parents et les

médecins.

5.1 Le bébé

Quel est le désir du bébé? Il est évidemment difficile de répondre a cette question. Dans le cas
de patients plus agés et aptes a consentir, ceux-ci peuvent exprimer leur désir. Méme dans le
cas de patients qui ne sont plus aptes a consentir, on peut se référer a un mandat d’inaptitude,
ou a la limite, on peut tenter de déterminer ce que la personne souhaiterait en se basant sur ce
gu’on connait de cette personne. Le bébé prématuré se trouve dans une tout autre situation. |l
n’a simplement pas existé encore. Lorsqu’on ne peut pas juger, il est médicalement reconnu

d’utiliser le critere du meilleur intérét du patient. Dans I'étude de Janvier et al., citée
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précédemment, 69% des répondants considéraient qu’il était dans le meilleur intérét d'un

prématuré de 24 semaines de le réanimer (Janvier, Leblanc, et al., 2008).

5.2 Les parents et la famille

Est-ce que les parents pourraient étre aidés par un seuil de viabilité basé sur I'age gestationnel?
La décision que doivent prendre les parents doit se faire rapidement, de facon non planifiée et
dans un état d’urgence (Brazy, Anderson, Becker, & Becker, 2001). Il s’agit d’'un moment de crise
et les parents rapportent souvent ressentir qu’ils perdent le controle de la situation (Watson,
2011). On peut donc se demander si en aprés-coup les parents d’enfants prématurés regrettent

leur décision et auraient préféré que leur bébé trés grand prématuré ne soit pas réanimé.

C’est ce qui a été demandé a 104 familles de Terre-Neuve dont les enfants sont nés entre 23 et
36 semaines de grossesse et 15 familles dont les enfants sont nés a terme (Lee, Penner, & Cox,
1991a). Dans les deux groupes de familles, 80% des parents croyaient que les médecins
devraient toujours essayer de sauver tous les enfants, malgré un risque élevé d’handicaps
physigues ou intellectuels. Lorsqu’on leur demandait pourquoi, une des raisons les plus souvent
invoquées était leur volonté d’accepter n’importe quelle conséquence puisqu’il s’agissait de leur

enfant.

Les parents qui au contraire n’étaient pas d’accord pour sauver systématiquement tous les
bébés, croyaient néanmoins que cette décision devait étre prise de fagon individuelle et non a
partir de politiques prédéterminées. De plus, la grande majorité des parents (93%, toujours dans
les deux groupes) considéraient que la décision finale concernant la réanimation ou non de leur

enfant leur appartenait.

5.3 Les médecins et I'équipe

Pour les médecins, c’est également une décision difficile, qui arrive au milieu d’un nombre
incroyable de décisions tout aussi délicates (Janvier, 2009). Des discordances peuvent méme
survenir au sein de I'équipe médicale, ce qui crée une tension supplémentaire. Dans un sondage

effectué auprés de néonatalogistes pratiquant aux Etats-Unis, 77% des répondants
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considéraient que la décision relative a la réanimation des prématurés devrait étre prise
conjointement avec les parents (Bastek, Richardson, Zupancic, & Burns, 2005). Néanmoins, ils
rapportaient que dans leur réalité clinique, la décision était vraiment prise conjointement dans
environ seulement 40% des cas et que les néonatalogistes prenaient la décision seuls dans
environ 50% des cas. On peut donc voir a quel point cette décision est souvent portée par les

professionnels, ce qui peut engendrer beaucoup de pression.

Une autre étude moins récente a montré que les médecins et les infirmiéres avaient tendance a
surestimer les risques associés, la mortalité et les colts reliés a la naissance de bébés de tres
petit poids, comparativement aux parents (Lee, Penner, & Cox, 1991b). Il ressort clairement de
cette étude qu’une surestimation des risques est associée a une attitude négative quant a la
réanimation de ces bébés. Finalement, cette étude montrait aussi que les professionnels de la
santé souhaitaient I'implication d’un comité d’éthique pour les aider a prendre la décision, alors

gue les parents n’étaient pas nécessairement d’accord avec cette optique.

6. Impacts psychologiques d’un seuil prédéterminé

6.1 Traumatisme et sentiment de contréle

Nous avons déja souligné que la naissance prématurée est souvent subite et que les parents
doivent prendre des décisions importantes, alors qu’ils sont en état de choc. lls doivent
effectuer un travail psychique tres rapide pour passer de la grossesse a la réalité de la naissance
d’un enfant fragile. Les parents sont alors dans un état de stress aigu, pouvant parfois évoluer
vers un syndrome de choc post-traumatique (Shaw et al., 2009). Un des éléments définissant un
traumatisme est I'impression de ne pas avoir de contrdle. Leur enfant est dans un état critique,
plusieurs décisions doivent étre prises et la brutalité de la réalité ne peut étre évitée.
Néanmoins, le fait de pouvoir prendre part a la décision peut redonner aux parents un peu de
controle, méme si leur décision finale sera peut-étre la méme que celle qui aurait été imposée

par une regle extérieure.

Au contraire, imposer un seuil de I'extérieur ne permet pas la réflexion aux parents et risque
d’exacerber leur perte de contrdle. Il est important qu’ils puissent élaborer ensemble leur
propre limite, basée sur I'information qu’ils regoivent. Cette information rassemblera différents

facteurs cliniques et non simplement I'age gestationnel. Bien que ce ne soit pas toujours le cas,
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il y a des situations dans lesquelles il est possible de laisser un peu de temps aux parents pour
qu’ils puissent réfléchir a leur décision. A cet effet, les relations et la communication avec le
personnel soignant sont rapportées par les méres comme un aspect trés important au cours de

ce processus décisionnel (Moro et al., 2011).
6.2 Décider

Ainsi, si la décision de réanimer ou pas est basée sur des politiques extérieures, il ne s’agit plus
d’une décision, mais d’un geste (Azria et al., 2007). Les médecins informent les parents de ce
« reglement » sans prendre leur propre décision clinique et les parents doivent se plier a cette
régle qui vient de I'extérieur. Il s’agit donc d’une non-décision. Spontanément, on peut penser
que cela pourrait soulager les parents de ne pas avoir a prendre une telle décision. En effet,
certains auteurs ont rapporté que les parents pouvaient vivre une certaine ambivalence par
rapport au fait de prendre la décision finale quant a la réanimation de leur enfant; les parents de
cette étude disaient vouloir décider, mais en méme temps, se sentaient soulagés de ne pas avoir

a le faire (Brinchmann, Forde, & Nortvedt, 2002).

Par contre, différentes études portant sur le deuil montrent qu’au contraire, les parents qui
vivent cette terrible situation ont besoin de retrouver un peu de contréle. Une décision, si
difficile soit-elle, sera mieux vécue si elle est vraiment prise par soi-méme et non imposée par
I’extérieur. Une étude qualitative portant sur huit méres d’enfants décédés a la suite de troubles
de développement a mis en relief deux patrons possibles : les méres qui ont pu exercer un
certain contréle sur la fagon dont leur enfant est décédé rapportaient ressentir de la paix et de
la sérénité quand elles repensaient a la mort de leur enfant. Au contraire, en I'absence de ce
sentiment de contréle, les méres ressentaient beaucoup de culpabilité et repensaient sans cesse

a ce qu’elles auraient pu faire différemment (Milo, 1997).

7. Et apres...?

7.1 Lorsque de lourdes séquelles sont présentes

La décision de réanimer ou non a lieu dans un climat d’incertitude. Suite a une décision de

réanimation, différents scénarios peuvent survenir, pouvant aller du déces du bébé a sa survie

sans aucune séquelle. Souvent, I'argument apporté pour poser un seuil basé sur l'age
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gestationnel, est la crainte de lourdes séquelles pour le bébé. Effectivement, lorsqu’un enfant
grandit avec différents handicaps physiques et/ou intellectuels, cela a de multiples impacts, non
seulement sur son propre développement, mais également sur la vie de ses parents et celle de

toute sa famille.

Dans un récent livre, la journaliste Sylvie Louis a recueilli différents témoignages de parents de
trés grands prématurés, nés avant la 26° semaine de grossesse (Louis, 2008). Il ne s’agit pas d’un
ouvrage statistique, mais plutdt d’un recueil de témoignages. A travers différentes questions
posées par la journaliste, les réponses des parents mettent en relief I'histoire et le quotidien de
leur enfant et de leur famille aujourd’hui. Ces témoignages sont touchants et souvent

bouleversants.

On peut néanmoins se demander si le fait de fixer un seuil d’age gestationnel en bas duquel la
réanimation serait contre-indiquée diminuerait la souffrance rapportée par ces parents. Chaque
histoire rapportée dans ce livre est bien différente et il est difficile d’en tirer une conclusion
pouvant faire consensus. Le seul point sur lequel s’entendent a la fois tous les parents et tous les
spécialistes de ce recueil est le besoin criant de ressources pour suivre ces enfants durant leur

développement. En ce sens, le débat semble se situer ailleurs.

Le développement de chaque enfant dans ce recueil est différent. Certains ont de lourdes
séquelles, d’autres ont une vie relativement normale. Voila pourquoi il est difficile d’évaluer la
survie ou la présence de séquelles simplement sur des statistiques liées a I'age gestationnel. Ce
sont des statistiques, mais les parents qui prennent leur décision n’ont qu’un enfant, pas cent.
Malgré la présence de ce seuil, on pourra condamner des enfants qui pourraient évoluer sans
séquelle et on réanimera toujours des enfants qui auront des séquelles. Il ne s’agit pas d’une
science exacte, ce seuil ne nous permettrait pas de savoir ce qui arrivera a un individu en

particulier.

7.2 Prématurité et impacts sur les parents

Que la prématurité ameéne ou non des séquelles chez I'enfant, elle provoque indéniablement
des répercussions chez les parents qui vivent cette épreuve. Nous avons déja décrit I'association

entre la naissance prématurée et les risques chez la mére de développer des symptomes de
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stress post-traumatique. Comme la naissance d’un enfant constitue une période de vulnérabilité
guant au développement de la dépression post-partum méme lorsqu’une grossesse est menée a

terme, on peut se questionner sur la prévalence de ce trouble chez les méres de prématurés.

Dans une étude impliquant 62 mamans ayant donné naissance a des prématurés de moins de 32
semaines de grossesse et ayant survécu, 40% présentaient des symptomes de dépression, un
mois aprées la naissance de leur bébé (Davis, Edwards, Mohay, & Wollin, 2003). Dans le cadre
d’une étude qualitative, les méres rencontrées deux mois aprées le retour a la maison avec leur
bébé rapportaient toujours ressentir le traumatisme de fagon aussi intense (Garel, Bahuaud, &
Blondel, 2004). On pourrait penser que ces effets sont transitoires. Or, la méme équipe a
montré que le niveau détresse psychologique de ces meres, mesuré par exemple par la fatigue,
I'anxiété et les affects dépressifs, ne s’était pas amélioré un an apres la naissance de leur bébé

(Garel, Dardennes, & Blondel, 2007).

Il est a noter que les études précédentes n’avaient pas utilisé de groupe témoin pour comparer
le niveau de détresse entre les meres d’enfants prématurés et a terme. Récemment, une
recension des résultats provenant de 26 études a conclu a des niveaux de dépression post-
partum supérieurs chez les méres d’enfants prématurés comparativement aux méres d’enfants
a terme, et ce, jusqu’a la fin de la premiere année suivant la naissance (Vigod, Villegas, Dennis,
& Ross, 2010). Un age gestationnel plus précoce, un plus faible poids a la naissance, I'état
médical du bébé et la perception de manquer de support social étaient particulierement
associés a des taux élevés de dépression. Les auteurs soulignaient néanmoins le besoin pour les
études futures de tenir compte notamment du niveau prénatal de dépression des meres,

facteur qui pourrait influencer les résultats obtenus.

Bien que la plupart des études se penchant sur les impacts d’une naissance prématurée sur les
parents portent sur les meres, une étude a également montré que les peres d’enfants
prématurés rapportaient aussi des scores plus élevés sur des échelles de dépression et d’anxiété

que les péres d’enfants a terme (Carter, Mulder, Bartram, & Darlow, 2005).

Finalement, la naissance prématurée est également associée a des deuils quant a

I’établissement de la relation d’attachement entre la mére et son bébé. En effet, les meres de
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bébés prématurés rapportent des difficultés dans le développement de leur attachement envers
leur bébé, particulierement durant la période d’hospitalisation (Niven, Wiszniewkski, & AIRoomi,
1993). De surcroit, elles soulignent souvent le traumatisme de la séparation qui leur est imposée

a la naissance (Tanimura, 2005).

7.3 Santé psychologique de Ia mére et développement de I'’enfant

On pourrait se questionner sur la pertinence de discuter des effets de la prématurité sur la santé
psychologique de la mere, dans un débat ou la question porte plutét sur un seuil d’age
gestationnel minimal pour réanimer les prématurés. Or, il a beaucoup été question des facteurs
qui peuvent affecter I'état du bébé outre son age gestationnel, tels son poids, son sexe, le lieu
de sa naissance, le recours a certaines pharmacothérapies et le milieu socio-économique. Un
autre facteur doit néanmoins étre pris en compte lorsqu’on considére la santé psychologique et

physique du bébé prématuré a long terme, soit la santé psychologique de la mere.

En effet, de nombreuses études ont par exemple montré que la dépression chez la mere est
associée a un risque accru de troubles intériorisés et extériorisés chez les enfants (Goodman et
al., 2011). Ainsi, les soins apportés par les parents ont également une influence importante sur
le développement cognitif et émotionnel des enfants (McLoyd, 1998). Dailleurs, méme dans les
modeles développés chez les animaux, on observe chez les rats qui regoivent davantage de soins
maternels un meilleur développement synaptique et une diminution de la réponse au stress,
comparativement aux rats qui recoivent moins de soins de leur mere (Meaney, 2001).
L’ensemble de ces études suggére donc que la qualité de la santé psychologique de la mere,
ainsi que la relation entre la mere et son enfant peuvent contribuer a diminuer les facteurs de
risques associés aux problemes de développement foetal. Comme les enfants prématurés sont
souvent suivis de prés et qu’on les considére comme des enfants a risque, il semble d’autant
plus pertinent de tenir compte de I'effet psychologique de la prématurité chez la meére.
D’ailleurs, on a suggéré que les enfants prématurés ne sont pas nécessairement plus
vulnérables, mais peut-étre davantage sensibles a leur environnement, notamment a la qualité

de leur interaction avec leur mére (Brummelte et al., 2011).
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La relation entre les parents et les médecins, ainsi que la capacité du personnel soignant a
transmettre I'information, sont des aspects trés importants pour la santé psychologique de la
meére. D’autres éléments peuvent également étre mis en place facilement dans les unités
néonatales, tel que favoriser les contacts peau-a-peau (méthode kangourou), ce qui a une
influence positive non seulement sur la santé psychologique des parents, mais également sur le

développement cognitif et psychologique de I'enfant (Tessier et al., 2003; Charpak et al., 2005).

Finalement, ces derniers éléments nous ameénent a penser que méme dans le cas du décés d’un
bébé prématuré, tenir compte des désirs des parents et veiller a leur santé psychologique aura
un impact positif sur le développement de leurs autres enfants présents et a venir, ce qui n’est

pas négligeable.

8. Conclusion

L'ensemble de cette réflexion suggere que I'établissement d’un seuil d’age gestationnel comme
seul critére de viabilité constitue un raisonnement trop simpliste pour une question aussi
complexe. Bien entendu, il est difficile a travers les études statistiques de véritablement toucher
a I'expérience subjective vécue par les différents acteurs impliqués dans la décision. Des études
de nature qualitative ou encore des recueils de témoignages peuvent nous éclairer davantage a
ce sujet. Il est effectivement laborieux de vraiment mesurer I'impact de la prématurité sur la
cellule familiale, d’une fagon qui puisse rendre compte a la fois des difficultés rencontrées, mais

également de tous les aspects positifs et de la qualité de vie a long terme.

En somme, chaque famille est unique et vivra la naissance de son bébé prématuré
différemment. Il en est de méme pour I'état du prématuré : sa condition est unique et son état a
court et a long terme sera influencé par une multitude de facteurs, génétiques, biologiques,
psychologiques et environnementaux. Un seuil prédéterminé d’age gestationnel ne peut donc

pas a lui seul prédire la survie et I'état d’un bébé prématuré et ne devrait pas étre imposé.
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LA REANIMATION DES GRANDS PREMATURES

SOUS L'ANGLE JURIDIQUE

1. INTRODUCTION

La médecine évolue a un rythme effréné, repoussant constamment des barriéres que I'on
croyait infranchissables. |l était impensable il y a quelques années de pratiquer, avec succes,
une chirurgie extra utérine sur un foetus pendant la grossesse. Un accouchement a 22 semaines
de gestation était considéré comme un avortement spontané. Aujourd’hui, la science sauve
certains des tres grands prématurés. Le droit, a l'opposé, se développe a une vitesse
extrémement lente. Quand une loi est votée, elle arrive bien souvent aprés le changement
social qui la rend nécessaire, méme si certains diront que ceci a I'avantage de procurer du recul.

Il est néanmoins impossible d’envisager que ces deux disciplines soient au diapason.

D’autre part, il existe parfois une dichotomie profonde entre le langage médical et le sens
commun. Demandez a une femme enceinte de vous parler de son enfant a naitre et elle
réferera invariablement a son "bébé" ou a son "enfant". Elle ne fera pas référence a son

"foetus" comme le corps médical le ferait.

Au point de vue juridique, le feetus n'a pas droit a la vie. L'existence humaine débute a la
naissance et c'est a ce moment que I'on devient titulaire de droits. Quel est notre statut
juridique entre I'état de foetus et celui d’étre humain? Lorsque la cigogne passe plus tét que
prévu, voire beaucoup plus tot, le grand prématuré ayant besoin d'étre réanimé jouit-il de

droits?

La problématique autour de laquelle s’articulera le présent texte est la suivante : Devrait-on
établir un seuil d'dge gestationnel en deca duquel la réanimation de survie devrait étre contre-
indiquée? Juridiquement, la question n'est pas "devrait-on" établir un tel seuil, mais plutét

"peut-on" légalement le faire.

Nous aborderons ici la définition juridique d'une personne en présentant certains droits
fondamentaux, un survol historique des droits du feetus et le point de départ de |'existence au

sens juridique. Nous présenterons ensuite les grands droits de I'enfant prématuré et les
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obligations corollaires du corps médical, présentant au passage quelques cas de

jurisprudence. Finalement, nous tenterons de répondre a la problématique soulevée.

2. DEFINITION JURIDIQUE DE L'ETRE HUMAIN

a) Droits fondamentaux — présentation législative sommaire

A partir du moment ou I'on devient un étre humain, soit lorsqu'on acquiert la personnalité
juridique au sens du droit civil, nous commencons a avoir des droits, tels le droit a la vie, a la

sécurité, au secours et a la protection de son intégrité.

La Charte québécoise des droits et libertés de la personne®®, soit la loi ayant la plus grande valeur

juridique dans la hiérarchie des lois québécoises, établit ce qui suit :
"Considérant que tout étre humain posséde des droits et libertés intrinséques,
destinés a assurer sa protection et son épanouissement;
Considérant que tous les étres humains sont égaux en valeur et en dignité et ont
droit a une égale protection de la loi;
1. Tout étre humain a droit a la vie, ainsi qu'a la sdreté, a l'intégrité et a la liberté de
sa personne.
Il possede également la personnalité juridique.

2. Tout étre humain dont la vie est en péril a droit au secours.

Toute personne doit apporter secours a celui dont la vie est en péril personnellement
ou en obtenant du secours, en lui apportant l'aide physique nécessaire et immédiate

a moins d'un risque pour elle ou pour les tiers ou d'un autre motif raisonnable."

D'autres lois enchassent ces droits fondamentaux, dont nous reproduisons ici quelques extraits :

Charte canadienne des droits et libertés™ :

* | RQ,c C12

>1 Annexe B de la Loi de 1982 sur le Canada, 1982 c. 11
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"7. Chacun a droit a la vie, a la liberté et a la sécurité de sa personne; il ne peut étre

porté atteinte a ce droit qu'en conformité avec les principes de justice

fondamentale;

12. Chacun a droit a la protection contre tous traitements ou peines cruels et

inusités."

Code civil du Québec® :

"1. Tout étre humain posséde la personnalité juridique; il a la pleine jouissance des

droits civils;

3. Toute personne est titulaire de droits de la personnalité, tels le droit a la vie, a

l'inviolabilité et a l'intégrité de sa personne, au respect de son nom, de sa réputation

et de sa vie privée;

10. Toute personne est inviolable et a droit a son intégrité.

Sauf dans les cas prévus par la loi, nul ne peut lui porter atteinte sans son

consentement libre et éclairé."

Code de déontologie des médecins®® :

"3. Le médecin a le devoir primordial de protéger et de promouvoir la santé et le

bien-étre des individus qu'il sert, tant sur le plan individuel que collectif.

4. Le médecin doit exercer sa profession dans le respect de la vie, de la dignité et de

la liberté de la personne."

Pour jouir de ces droits, encore faut-il étre un "étre humain". Les prochaines sections

apporteront des précisions sur le moment ou I'on acquiert ce statut.

b) Survol historigue des droits du foetus

A I'heure actuelle, au Canada, le foetus dans le ventre de sa mére n'a aucun droit 3 la vie et 3 la

protection. Il n'a pas la personnalité juridique et ne posséde aucun des droits précédemment

2 | Q.1991 c. 64
> R.R.Q.,c.M9,r. 4.1

121



exposés. Il n'a que quelques droits de nature patrimoniale et encore, ces derniers sont

conditionnels a une naissance vivante et viable®.

Avant 1988, l'article 251 du Code criminel criminalisait I'interruption volontaire de grossesse
(IVG) a moins qu'elle ne soit pratiquée par un médecin, dans un hopital, et qu'elle ne soit
approuvée au préalable par un Comité de I'avortement thérapeutique, composé de médecins.
Le Dr Henry Morgentaler a fait déclarer cette disposition inconstitutionnelle par la Cour
supréme du Canada, contraire a la Charte canadienne, rendant ainsi I'lVG parfaitement légale au
Canada™, et ce, peu importe le stade gestationnel et sans avoir a fournir de raisons médicales.
Une Canadienne peut donc se faire avorter tant qu'elle n'a pas accouché®®. En pratique,
plusieurs IVG au-dela de la 26° semaine de gestation sont dirigées aux Etats-Unis, faute d'avoir

des médecins formés pour pratiquer l'intervention ou qui acceptent de le faire.

En 1989, la plus haute Cour du pays a de nouveau abordé le sujet du foetus dans la célebre
affaire Tremblay c. Daigle’. Mme Chantal Daigle, enceinte, a pris la décision unilatérale de se
faire avorter. M. Jean-Guy Tremblay, le pére biologique, en désaccord profond avec cette
décision, s'est adressé a la Cour supérieure du Québec pour I'en empécher et a eu gain de cause.
Une injonction interlocutoire pour interdire que I'avortement ait lieu a été émise par le juge qui
a conclu que le feetus de madame Daigle était un étre humain au sens de la Charte québécoise
et ainsi, qu'il jouissait du droit a la vie. La Cour d'appel, dans un jugement majoritaire, a ensuite
confirmé l'injonction. Finalement, la Cour supréme du Canada a accepté d’entendre |’affaire,

mais, au jour de l'audience, le procureur de madame Daigle a informé la Cour que sa cliente

>* Le Code civil prévoit des situations ou I'enfant né vivant et viable a des droits patrimoniaux qui

rétroagissent du temps qu'il était foetus. C'est notamment le cas en matiére de succession (article 617 al.
1 C.c.Q.), en matiere de substitution (article 1242 C.c.Q.), de fiducie (article 1279 C.c.Q.), de donation
(articles 1814 al. 1 et 1840 C.c.Q.), de prescription (article 2905 C.c.Q.), de rente viagére (articles 2373 et
2374 C.c.Q).et assurances de personne (article 2447 C.c.Q.). Les parents, a titre de tuteurs au ventre, sont
tenus d'agir pour protéger le patrimoine de I'enfant a naitre (article 192 al. 2 C.c.Q.).
> Roec Morgentaler, [1988] 1 R.C.S. 30

L'interruption volontaire de grossesse demeure au cceur des débats politiques et médiatiques. En
pratique, il est encore impossible de se faire avorter a I'fle-du-Prince-Edouard, ce qui oblige les femmes a
se rendre en Nouvelle-Ecosse dans la plupart des cas. Au Nouveau-Brunswick, pour que I'lVG soit couverte
par |'assurance maladie, elle doit étre pratiquée avant la 12° semaine de grossesse, en milieu hospitalier
et sous les soins d'un gynécologue et qu'elle soit approuvée par deux médecins, certifiant par écrit qu’elle
est nécessaire au point de vue médical. Si la femme enceinte choisit de se faire avorter a |'extérieur de
cette province, elle devra toutefois en débourser les frais ou se présenter a la clinique du Dr Morgentaler,
a Fredericton, a ses frais.
>’ [1989] 2 R.C.S. 530
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s'était fait avorter aux Etats-Unis. Mé&me si I'injonction contestée n'avait plus "d'objet", la Cour
supréme a décidé de se prononcer sur la question compte tenu de son importance et de
I'intérét national en jeu. Par une décision unanime des 9 juges, la Cour a annulé l'injonction et a
établi que le foetus n'était pas un étre humain au sens de la Charte québécoise et n'avait donc
pas droit a la vie. |l ressort de cette décision que le droit a I'autonomie de la femme enceinte et
au plein pouvoir décisionnel sur son corps priment sur tout autre droit, que ce soit ceux du

foetus ou ceux du pére en puissance™.

La Cour supréme a depuis été constante dans la reconnaissance de cette immunité a I'égard de
la femme enceinte. Dans la cause Office des services a I'enfant et a la famille de Winnipeg
(Région du Nord-Ouest) c. G.D.F.”’, une femme enceinte de son quatriéme enfant avait une
dépendance d'inhalation de colle risquant ainsi d'endommager le systéeme nerveux du foetus. La

Cour supréme a refusé toute protection a I'égard du feetus.

En 1999, I'affaire Dobson c. Dobson®® a poussé encore plus loin la réflexion. Une femme
enceinte a eu un accident de la route au Nouveau-Brunswick, causé par sa propre négligence.
L'enfant, né avec des séquelles mentales et physiques permanentes en raison de cet accident, a
intenté une action en responsabilité contre sa mére pour obtenir une compensation. Il a
échoué, la Cour supréme réitérant qu’il n’avait aucun droit a faire valoir a I'encontre de sa mére

alors qu’il était foetus.

% Cette affaire a donné lieu a un grand débat doctrinal : Paul-André CREPEAU, L'affaire Daigle et la Cour

supréme du Canada ou la méconnaissance de la tradition civiliste, dans E. Caparros (dir.), Mélanges Briere,
Montréal, Wilson et Lafleur Itée, 1993, pp. 217-281; Suzanne PHILIPS-NOOTENS, Etre ou ne pas étre... une
personne juridique : variations sur le theme de I'enfant congu, dans E. Caparros (dir.), Mélanges Briere,
Montréal, Wilson et Lafleur Itée, 1993, pp. 197-215; Donna GRESCHER, Abortion and Democracy for
Women, (1990) R.D. McGill 633; Monique OUELLETTE, Et maintenant... le feetus?, dans Droit et enfant,
Formation permanente du Barreau du Québec, Cowansville, Editions Yvon Blais, 1990, p. 39, pp. 44 et
suiv.; Jean RHEAUME, Daigle : un oubli des questions de droit civil et constitutionnel, (1990) 21 R.G.D.
151; Moria L. McCONNELL, Sui Generis : the Legal Nature of the Feetus in Canada, (1991) 70 Rev. du B.
can. 548

> [1997] 3 R.C.S. 925. Il est intéressant de constater que l'opinion dissidente dans cette affaire, sous la
plume du juge Major, décriait le principe de naissance vivante, prétendant qu'il était désuet, provenant
d'une connaissance médicale élémentaire qui a grandement évolué avec la science moderne. Selon ce
juge, la femme doit certes avoir droit de mettre fin unilatéralement a sa grossesse, mais une fois qu'elle
prend le choix de poursuivre sa grossesse, I'Etat devrait avoir intérét a ce que I'enfant naisse en santé.

0 [1999] 2 R.CS. 753
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Par contre, un arrét de cette méme Cour supréme, Montreal Tramways Co c. Léveillée® apporte
un bémol important. Le jugement a été rendu en 1933, mais n’a jamais été remis en question
par les tribunaux. Un enfant né handicapé en raison d'un accident imputable a la faute d'un
conducteur de tramway pendant la grossesse de sa mere a obtenu une indemnisation pour les
dommages subis in utero. Soulignons qu’il s’agissait de la faute d’un tiers et non de la mére. La
Cour a appliqué le principe juridique suivant : I'enfant con¢u, mais non encore né est considéré

comme né chaque fois qu'il va de son intérét a la condition de naitre vivant et viable®.

Dans trois des affaires traitées précédemment, Tremblay c. Daigle, Office des services a I'enfant
et a la famille de Winnipeg c. G.D.F. et Dobson c. Dobson, la Cour supréme a invité nos
gouvernements a faire des lois pour protéger le feetus, dans le respect de la Constitution®.
Cependant, les parlementaires n'ont toujours pas répondu a cette invitation malgré quelques

tentatives®.

®1 [1933] R.C.S. 456

6 Application de la maxime Infans conceptus pro nato habetur quoties de commodis ejus agitur.

La doctrine est aussi d'avis que seul le législateur pourrait donner une existence juridique au feetus :
Monique OUELLETTE, L'égalité sous le Code civil : la réalité et I'espoir, (1990) 24 R.J.T. 421; S. PHILIPS-
NOOTENS, loc. cit., note 9, page 214. Il aurait pu le faire en 1994 lors de la réforme du Code civil, mais ne
I'a pas fait : Thériault c. Gauvreau, [1996] R.J.Q. 2328 (C.S.).

ot Quelques projets de lois ont été présentés, mais n‘ont jamais été adoptés: En octobre 2002, le
gouvernement du Canada a présenté le projet de loi C-233 : Loi modifiant le Code criminel (protection de
I'enfant avant sa naissance) qui érigeait en infraction le fait pour une femme enceinte de consommer une
substance nocive pour un feetus qu'elle n'a pas l'intention arrétée de faire avorter, ouvrant la porte a des
ordonnances en soins pour contraindre la meére a subir des traitements; En 2006, le projet de loi C-338 :
Loi modifiant le Code criminel (procurer un avortement apres 20 semaines de gestation) avait pour objectif
de rendre a nouveau criminel une IVG pratiquée apres 20 semaines de gestation; Ensuite, le projet de loi
C-537 : Loi modifiant le Code criminel (protection du droit de conscience des professionnels de la santé),
avait pour objectif de protéger les professionnels de la santé a I'occasion d'un refus de participer a un acte
médical contraire a leur religion ou leurs croyances au caractére inviolable de la vie humaine; Le projet de
loi C-543: Loi modifiant le Code criminel (mauvais traitement d'une femme enceinte) aurait permis de
modifier le Code criminel pour que dans la détermination d'une peine, la grossesse d'une femme soit prise
en considération comme circonstances aggravantes; Selon le projet de loi C-484 : Loi modifiant le Code
criminel (blesser ou causer la mort d'un enfant non encore né au cours de la perpétration d'une infraction),
qui a passé I'étape de la deuxieme lecture, mais s'est éteint au feuilleton a la dissolution du parlement en
septembre 2008, la personne qui causait directement ou indirectement la mort d'un enfant, pendant sa
naissance ou a toute étape de son développement in utero, en perpétrant ou en tentant de perpétrer une
infraction a I'égard de la mere, aurait été coupable d'une infraction pénale de méme que, dans les mémes
circonstances, la personne qui cause des blessures a I'enfant. Plus récemment, le projet de loi C-510 : Loi
maodifiant le Code criminel (contrainte), en avril 2010, érigeait en infraction le fait pour une personne de
contraindre ou de tenter de contraindre a avorter une personne du sexe féminin qui est enceinte. Ce
projet de loi a également été défait 178 voies contre 97.

Au moment d'écrire ces lignes, a la Chambre des communes canadienne, un député du gouvernement
conservateur, M. Stephen Woodworth, venait de présenter une motion pour charger une commission
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c) Point de départ de I'existence au sens juridique

Toute personne, du seul fait de son existence, posséde la personnalité juridique® et la pleine
jouissance de ses droits civils®®. Nous avons vu que ce n’est pas le cas du foetus. Quand le foetus

devient-il un étre humain et ainsi, détenteur de droits?
Le Code criminel®” prévoit la définition suivante d'un étre humain :
"223. (1) Un enfant devient un étre humain au sens de la présente loi lorsqu’il est
complétement sorti, vivant, du sein de sa mére :
a) qu’il ait respiré ou non;
b) qu’il ait ou non une circulation indépendante;
c) que le cordon ombilical soit coupé ou non.

Fait de tuer un enfant :

parlementaire de se pencher sur l'article 223 (1) du Code criminel (qui définit I'étre humain). Ce groupe
devrait produire un rapport répondant aux questions suivantes :

(i) quelles preuves médicales existe-t-il démontrant qu'un enfant est ou n'est pas un étre humain
avant le moment ou il a complétement vu le jour;

(ii) la prépondérance de la preuve médicale concorde-t-elle avec la déclaration figurant au paragraphe
223 (1) du Code criminel, selon laquelle un enfant est un étre humain seulement lorsqu'il est
completement sorti du sein de sa mére;

(iii) quel est I'impact juridique et quelles sont les conséquences du paragraphe 223 (1) sur les droits de
la personne fondamentaux d'un enfant avant le moment ou il a complétement vu le jour;

(iv) de quelles options le Parlement dispose-t-il dans I'exercice de son pouvoir législatif conformément
a la Constitution et aux décisions de la Cour supréme pour affirmer, modifier ou remplacer le
paragraphe 223 (1).

Nul doute que ce rapport permettrait de bonifier la réflexion sur la question soulevée par la présente
dissertation. Cependant, I'objectif derriére cette motion est de rouvrir le débat sur 'avortement en
attribuant le statut juridique d'étre humain au feetus. Le premier ministre Harper a lui-méme déploré
I'initiative de son député, ce qui laisse entrevoir que la motion est vouée a I'échec.

Les Etats-Unis se sont dotés, quant a eux, d'une loi en 2004, sous la gouverne de Georges W. Bush, soit la
Loi sur les victimes de violence qui ne sont pas encore nées (Unborn Victims of Violence Act), qui prévoit
gue "commet une infraction quiconque provoque la mort d'un enfant in utero ou lui cause des lésions
corporelles en commettant certains actes criminels", reconnaissant ainsi tout, du zygote ou feetus, comme
une victime indépendante ayant des garanties juridiques distinctes de celles de la mére qui a été blessée.
> Article 1 C.c.Q.; Allard c. Monette, (1928) 66 C.S. 291; Robert P. KOURI et Suzanne PHILIPS-NOOTENS,
L'intégrité de la personne et le consentement aux soins, 2° éd., Editions Yvon Blais, 2005, p. 93 et
suivantes. Note : cette définition ne vaut que pour les étres humains. En effet, une entreprise est aussi
une personne morale au sens de la loi et posséde sa propre personnalité juridique.

¢ Article 1 C.c.Q.; Edith DELEURY et Dominique GOUBAU, Le droit des personnes physiques, 4° édition,
Editions Yvon Blais, 2008, page 9

¥ L.R.C.(1985), c. C-46
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(2) Commet un homicide quiconque cause a un enfant, avant ou pendant sa
naissance, des blessures qui entrainent sa mort apres qu’il est devenu un étre

humain. " ¢

Ainsi, au sens du droit criminel, le grand prématuré sorti du sein de sa mere, mais qui a besoin

d'étre réanimé est une personne”.

Il n'existe cependant pas de définition de I'étre humain dans les lois civiles québécoises. Le Code
civil du Québec ne fait qu'énoncer, comme nous l'avons vu, quelques droits patrimoniaux
conditionnels a une naissance vivante et viable. C'est le cas par exemple en matiere de
succession ou l'article 617 stipule que peut succéder, I'enfant congu, mais non encore né, s'il
nait vivant et viable. Cet article lui-méme tient sa source dans I'article 608 du Code civil du Bas-
Canada (le Code civil qui a précédé le Code civil du Québec actuel, entre 1866 et 1994), qui lui-
méme se fondait sur I'article 725 du Code civil en vigueur avant 1866, soit le Code Napoléon, et
qui de son cOté, reposait sur un principe de droit romain’': pour acquérir la personnalité

juridique, il faut naitre vivant et viable.

En droit civil, il faut donc se rabattre sur ce principe général et sur les enseignements des

tribunaux et de la doctrine pour définir le moment ou I'on devient un "étre humain".

La personnalité juridique n'appartient donc qu'a I'enfant qui nait vivant et viable, ce dernier doit
donc vivre de facon indépendante de sa meére. Ce sont la les deux critéres pour exister
civilement’”. L'enfant mort-né ou I'enfant né vivant mais non viable, par exemple en raison
d'une malformation qui rendrait sa mort inéluctable et I'enfant dont les organes sont

insuffisamment développés et qui ne peut avoir de vie indépendante parce que né trop

68 . ST .. .. . . N
Suivant cette définition, ne commet pas un acte criminel la femme qui introduit une carabine a plomb

dans son vagin, fait feu et blesse grievement le feetus si I'enfant survit aprés I'accouchement: R. c.
Drummond, (1997) 143 D.R. 4° 368 (Ont. Ct.).

% Nous référons également le lecteur a nos commentaires a la note 15 au sujet de la motion récente du
député conservateur M. Woodworth visant a réformer cet article du Code criminel.

"% pour un essai sur les distinctions entre le droit civil et pénal, voir Michel MORIN, Les conflits du droit
civil et du droit pénal : I'avortement et les droits de I'enfant cong¢u, [1997] 42 R.D. McGill 199.

M. OUELLETTE, Et maintenant le feetus, loc. cit. note 9, page 42

2 Allard c. Monette, précitée, note 16; R. KOURI et S. PHILIPS-NOOTENS, loc. cit., note 16, pages 97 a 102
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prématurément, ne sont pas des personnes avec la personnalité juridique aux yeux du droit

civil”®,

Pour étre considéré comme vivant, le bébé doit avoir respiré complétement, ce qui n'exclut pas

qu'il ait besoin de soins médicaux, peu importe s'il meurt dans un court laps de temps aprés sa
naissance. Cette définition remonte a I'affaire Allard c. Monette” de 1927 et n’a pas été remise

en question depuis par nos tribunaux.

Par contre, des auteurs” préconisent aujourd’hui la définition fournie par I'Organisation
mondiale de la Santé concernant le critére de naissance vivante, laquelle se rapproche de la

définition de notre Code criminel :

"On entend par naissance vivante l'expulsion ou l'extraction compléte du produit de

la gestation, indépendamment de la durée de la grossesse, lorsqu'aprés cette

séparation, celui-ci respire ou donne tout autre signe de vie, tels que battements du
ceeur, pulsations du cordon ombilical ou mouvements des muscles volontaires, que

le cordon ait été coupé ou non."

Notons au passage que s’il y a perte de vitalité en raison d’une faute civile, cela donne ouverture
a un recours judiciaire en dommages et intéréts, pour autant que ce ne soit pas la mere qui soit

responsable’®.

L'affaire Allard a également établi que I'enfant qui nait vivant est présumé viable donc, présumé
remplir sa deuxieme condition pour exister. L'enfant qui vit, ne serait-ce qu'un court instant, est

réputé avoir eu la personnalité juridique, sauf si I'on peut prouver qu'il était non viable, c'est-a-

> E. DELEURY et D. GOUBAU, loc. cit., note 17, page 18

Précitée, note 16

R. KOURI et S. PHILIPS-NOOTENS, loc. cit., note 16, page 97

P.A. CREPEAU, loc. cit., note 9, page 235; Langlois c. Meunier, [1973] C.S. 301 (fausse couche). Dans
Bilodeau c. STCUM, [1991] R.R.A. 768 (C.S.) confirmé par J.E. 96-482 (C.A.), bien qu'il ne reconnait pas de
responsabilité au défendeur, le juge indique que s'il avait accueilli le recours, il aurait attribué des
dommages au péere pour "perte de joies de la paternité". Par contre, un enfant mort-né des suites d'un
accident de la route ne s'est pas qualifié de victime au sens de la Loi sur I'assurance automobile : K.B. c.
Société de I'assurance automobile du Québec, [2004] T.A.Q. 781. Voir aussi Lavoie c. Cité de Riviere-du-
Loup, [1955] C.S. 452 : refus d'indemnisation par la Cour d'une femme ayant perdu son enfant a naitre par
fausse couche aprés une brusque expulsion d'un immeuble, sous prétexte boiteux que la définition pénale
ne le reconnaissait pas comme "étre humain"; Julien c. Roy, [1975] C.S. 401 : refus d'indemniser le pére en
raison du décés de sa femme enceinte dans un accident, pour perte de I'enfant mort-né.
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dire gu'il ne pouvait avoir une vie autonome de celle de sa mere. Pensons par exemple a une
grossesse sans particularité aux examens médicaux, mais avec un accouchement a 22 semaines.
Avant la césarienne, survient une détresse foetale, fautivement non reconnue par I'obstétricien
et la chirurgie est effectuée tardivement. A la naissance, I'enfant vit quelques instants, mais
meurt en raison du traumatisme subi in utéro. Un recours civil s'ouvre aux parents pour exercer
les droits de leur enfant pour obtenir une compensation des dommages qu'il a subis
personnellement. En effet, présumé viable, il a bénéficié de la personnalité juridique et a joui
pleinement de ses droits civils. Ce sera alors a la défense de prouver qu'il n'aurait pas été viable

malgré les fautes commises.

Le méme exemple peut aussi s'imaginer sous |'angle des soins en néonatalogie. Si la grossesse
normale mene a un accouchement a 22 semaines, que I'enfant vit quelques instants, mais que
des fautes sont commises dans les soins prodigués et qu'il meurt, il sera aussi présumé viable et
doté de la personnalité juridique. En cas de recours civil, il appartiendra aussi a la défense de

prouver la non viabilité n'eut été des fautes commises.

En effet, c'est celui qui allegue le caractere de non viabilité qui doit en faire la preuve,
généralement par expertise médicale. Dans l'affaire Allard, le juge précisait toutefois qu'est
viable I'enfant né apres six mois de grossesse, qui est "apte a vivre", qui n'a pas de malformation
grossiere et qui respire. Le juge faisait de ce dernier critére le caractére dominant et principal
de la viabilité, "le germe de la vie". Cette décision de principe de 1927 se fondait elle-méme sur
un "concours unanime d'opinions, tant dans la jurisprudence que chez les jurisconsultes et les

auteurs de médecine légale" de I'époque.

Or, de nos jours, on assiste a un recul des frontieres de la viabilité en raison des progres
technologiques qui permettent de palier aux défauts de maturité et la survie d'un enfant né
prématurément dépend largement de I'équipement disponible’” et les critéres jurisprudentiels

manquent de nuance’®. Il faut donc se demander si concrétement, les moyens disponibles et

7 E. DELEURY et D. GAUBOU, loc.cit., note 17, page 19; Philippe SALVAGE, La viabilité de I'enfant

nouveau-né, (1976) 75 R.T.D.C. 725; R. KOURI et S. PHILIPS-NOOTENS, loc. cit., note 16, page 97

8 Les auteurs sont d'avis que l'affaire Allard de 1927 n’est plus du tout d'actualité avec ses critéres
d'avoir respiré pour étre vivant et d'avoir tous ses organes pour étre viable, constatant qu'aujourd'hui il
est possible de prolonger la vie artificiellement et que des greffes d'organes produisent des effets
miraculeux : R. KOURI et S. PHILIPS-NOOTENS, loc. cit., note 16, page 97; Bartha Maria KNOPPER,
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éprouvés auraient permis a I'enfant de survivre”. S'il y a contestation devant les tribunaux,

c’est au juge qu’il reviendra de trancher®.

Aujourd'hui, deux éléments qui conditionnent la viabilité de I'enfant, soit une maturité adéquate
et une bonne conformation®. La maturité référe 3 la période de gestation puisque méme s'il est
parfaitement formé et exempt de malformation, le foetus ne pourra survivre a moins d'avoir un
développement suffisamment avancé®. La conformation a trait a la constitution de I'enfant et
ainsi, s'il ne possede pas tous les organes nécessaires a son existence ou si ses organes vitaux
sont inaptes a fonctionner, I'enfant ne sera pas considéré comme conformé et répondant a ce

deuxieéme critere®.

Hormis I'affaire Allard de 1927, qui parlait de six mois de gestation, donnée qui est par ailleurs
désuete, nous n’avons pas trouvé dans les annales judiciaires d’autres cas traitant de la relation
entre la viabilité et I’age gestationnel. Pourtant, c’est surtout ce critére de viabilité chez le grand
prématuré qui déterminera s’il jouit de la personnalité juridique et s’il a droit a la vie et de

recevoir des soins.

Conception artificielle et responsabilité médicale, Cowansville, Editions Yvon Blais, 1986, page 158;
Catherine PHILIPPE, La viabilité de I'enfant nouveau-né, D.S. 1996 (chron 29) page 31.

7 E. DELEURY et D. GAUBOU, loc. cit., note 17, page 19

R. KOURI et S. PHILIPS-NOOTENS, loc. cit., note 16, page 98

P. SALVAGE, loc. cit., note 28, page 731; R. KOURI et S. PHILIPS-NOOTENS, loc. cit., note 16, page 98

R. KOURI et S. PHILIPS-NOOTENS, loc. cit., note 16, page 98

Le professeur Kouri souléeve un questionnement intéressant concernant les enfants anencéphales
(donc qui viennent au monde sans cortex cérébral et/ou voute cranienne, mais avec un tronc cérébral, qui
leur permet d'avoir des fonctions de base du systéeme nerveux, soit la respiration, digestion, circulation,
réflexes douloureux, pleures, mais avec une expectative de vie trés limitée). Il est d'avis que ces enfants
ne répondent pas au critere de viabilité, mais plaide pour la reconnaissance de la personnalité juridique
qui leur donnerait le droit d'obtenir des soins, a tout le moins palliatifs. Deux cas ont été rapportés aux
Etats-Unis concernant des enfants anencéphales et leur droit d'obtenir des soins. L'affaire In re TACP, 609
So 2598 (Flo 1992), mettait en cause une demande des parents de constater la mort cérébrale de leur
bébé anencéphale pour ensuite faire un don d'organes. La Cour a refusé cette demande au motif que
I'enfant était vivant et viable sur une certaine période et que de donner raison aux parents serait de
cautionner un meurtre. L'affaire In re Baby K, 832 F. Supp 1022 (D. Va 1993) confirmé par 16 F 39590 (4th
cir. 1994), certiorari refusé par 115 S. Ct 91 (1994), mettait en cause des parents qui voulaient maintenir
en vie leur bébé anencéphale malgré le pronostic trées sombre rattaché a sa condition. La Cour leur a
donné raison et a confirmé le droit de I'enfant a recevoir des soins. Par contre, dans |'affaire Johnson c.
Thompson, 1971 F 2% 1487 (10° cir. 1992), des parents insistaient pour obtenir des soins de survie pour
leur bébé anencéphale et atteint de spina bifida mais les médecins n'ont fourni que des soins palliatifs a
I'enfant. La Cour a conclu que dans ce contexte, il ne s'agissait pas d'une violation du devoir des médecins
de soigner leur patient et qu'ils avaient agi en respect des droits fondamentaux.
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La Société canadienne de pédiatrie (SCP) et la Société des obstétriciens-gynécologues du Canada
(SOGC) considerent qu'habituellement, a 22 semaines ou avec un poids foetal de 500 grammes,
la viabilité est possible®®, ce qui correspond d’ailleurs aux recommandations de I'Organisation

mondiale de la Santé.

En vertu de la Loi sur les laboratoires médicaux, la conservation des organes, des tissus, des
gamétes et des embryons, les services ambulanciers et la disposition des cadavres®, et du
Réglement d'application de la Loi sur la protection de la santé publique®, I'enfant mort-né et le
foetus avorté de plus de 500 grammes doivent faire I'objet d'une déclaration de mortinaissance
pour les fins de registre de la population. En vertu de ces lois, le législateur accorde donc a
I'enfant mort-né, bien qu'il n'ait jamais eu de personnalité juridique, un statut de défunt (article

1j)¥.

3. LES DROITS DE L'ENFANT PREMATURE ET OBLIGATIONS COROLLAIRES DU CORPS
MEDICAL

a) Le consentement aux soins

Nous avons reproduit a I'Annexe A les dispositions légales québécoises qui sont la consécration
du droit a l'autodétermination de son corps et ainsi, au principe de l'inviolabilité de la personne
humaine. Retenons qu'aucun soin ne peut étre administré sans le consentement de la personne
ou dans le cas qui nous occupe, des parents de I'enfant prématuré. Ce consentement doit étre
éclairé et obtenu valablement par le corps médical. Les parents doivent faire primer les intéréts
de I'enfant lorsqu’ils consentent a des soins ou refusent des soins pour lui, tel que requis par

I"article 33 du Code civil.

8 Management of women with threatened birth of an infant of extremely low gestational age, fetus and

new born committee, Canadian Pediatric Society, Maternal-Fetal Medicine committee, Society of
Obstetrician and Gynaecologists of Canada, CMAJ, 1994.

¥ LR.Q.c. L-02

L.R.Q,, c. L-02, r. 1, article 9

Dans certains pays comme la France, on dresse méme un acte d'état civil d'enfant sans vie (article 19-
1, al. 2 C.c.). En Allemagne et en Suisse, on accorde la personnalité juridique a tout enfant né vivant,
méme non viable.
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Rappelons aussi que I'article 10 du Code civil établit le droit a l'inviolabilité et a la protection de
I'intégrité et que nul ne peut y porter atteinte (par exemple en refusant de prodiguer des soins

nécessaires pour la santé) sans obtenir un consentement valable.

Le deuxiéme alinéa de I'article 12 du Code civil se situe au cceur de la question soulevée ici. Si
les parents consentent a la réanimation de I’enfant prématuré, ils doivent s’assurer que ce sera
bénéfique pour I'enfant malgré la permanence et la gravité de certains des effets des soins
prodigués. |l ne s’agit pas d’une mince décision et les médecins doivent aider les parents a se
faire une idée compléte et honnéte de la situation. Dans la réalité, les médecins, avec leurs
connaissances scientifiques, se retrouvent en position de force par rapport aux parents. Dans
un contexte de naissance prématurée, le stress et I'état psychologique des parents les rend
encore plus vulnérables. Le corps médical doit donc en étre conscient et ne pas abuser de cette
situation en demeurant le plus objectif possible pour ne pas influencer la difficile décision des
parents ou pire, la prendre a leur place. Rappelons que si les parents refusent les soins, a
I’encontre des recommandations médicales, les médecins et I'hOpital doivent obtenir une
ordonnance du tribunal pour quand méme dispenser les soins en prouvant que le refus des

parents est injustifié. %

S’il y a urgence d'agir, le corps médical doit se poser la question s'il est justifié de passer outre le
consentement tel que permis a l'article 13 du Code civil. Si leur décision est remise en question
sur le degré d'urgence, c'est au tribunal que reviendra de soupeser les droits des parties®.
Cependant, cet article stipule aussi que le consentement est quand méme requis en cas
d’urgence si les soins sont inusités ou devenus inutiles ou que leurs conséquences pourraient

étre intolérables pour la personne, bref, dans les cas d’acharnement thérapeutique.

Une situation ou les deux parents ne s'entendraient pas entre eux sur le fait de réanimer, ou
non, un tres grand prématuré ne s'est jamais posée devant les tribunaux québécois, a notre

connaissance. Par contre, la loi stipule que le consentement pour I'enfant doit étre fourni par

% La Cour d’appel du Québec a précisé, dans 'arrét Couture-Jacquet c. Montreal Children’s Hospital

[1986] R.J.Q. 1221, que nous aborderons plus en détail dans la section "Jurisprudence des prématurés"
(note 59), que les tribunaux doivent limiter leurs interventions aux cas ou le refus de soins par les parents
est manifestement injustifié.

¥ Suzanne PHILIPS-NOOTENS et Pauline LESAGE-JARIOURA, Eléments de responsabilité civile médicale —
le droit dans le quotidien de la médecine, 3° édition, Cowansville, Editions Yvon Blais, 2007, page 257
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les deux parents™ et, a défaut, c'est au tribunal que revient la tache de trancher, toujours selon

les intéréts de I'enfant™.

N

Il faut préciser que la notion de consentement n'est pas limitée a la décision initiale
d'entreprendre des soins a I'égard du grand prématuré, comme pour tout consentement
médical d'ailleurs. En effet, les parents qui acceptent des traitements pour leur enfant ne
signent pas un chéque en blanc pour l'avenir. lls peuvent décider d'arréter en cours de
traitement ou refuser des traitements additionnels. Il faut voir le consentement comme un

continuum®, d'ol I'importance d'une communication continue entre I'équipe médicale et les

parents.

Aprés coup, quelqu'un qui prétend que son consentement a été vicié doit prouver qu'il aurait
refusé ou accepté s'il avait été adéquatement informé. Il s'agit d'une appréciation subjective, en

relation avec l'information objective qui aurait d{ lui &tre soumise®.

b) Droit a I'information

Les parents du grand prématuré ont le droit d’obtenir toute I'information nécessaire pour

fournir un consentement éclairé en regard des soins a étre prodigués ou non a leur enfant.

L'Annexe A présente des extraits de lois pertinents a cet effet.

Iy

Le médecin et le personnel hospitalier sont tenus a une obligation d'information complete
envers leur jeune patient, via ses parents. lls doivent, en fonction de leurs connaissances et de
|'état des connaissances médicales contemporaines, évaluer les risques et leur gravité
concernant une intervention et I'administration de soins et en informer les parents™. Le
médecin devra poser et expliquer clairement aux parents le diagnostic et le pronostic, les

interventions et traitements possibles, avec leurs effets et risques associés.

° Article 600 C.c.Q.

1 Article 604 C.c.Q.

Michel T. GIROUX, La dimension juridique de I'extréme prématurité : pour la clarté du réle de chaque
acteur, dans Extréme prématurité Les enjeux parentaux, étique et légaux, P.U.Q., 2005, pages 34 et 35
% Reibl c. Hughes, [1980] 2 R.C.S. 880; Pelletier c. Roberge, [1991] R.R.A. 726, par. 47 (C.A.)

S. PHILIPS-NOOTENS et P. LESAGE-JARJOURA, loc. cit., note 40, page 57

92

94

132



Précisons que celui qui consulte un spécialiste, par exemple en néonatalogie, a le droit de
s'attendre de recevoir des soins par un professionnel qui est a jour dans ses connaissances et qui

est au courant des derniers développements dans sa spécialité®.

Les informations exposées doivent étre complétes, sans verser dans des technicalités savantes
, . 96 . . .y N .

et formulées simplement™, ce qui permet aux parents de se faire une idée honnéte de ce qui les

attend. Le corps médical doit aussi répondre aux questions des parents et s’assurer qu’ils

comprennent bien les explications fournies.”” Evidemment, le tout doit &tre minutieusement et

fidelement consigné au dossier médical.

c) Droit de recevoir ou refuser des soins

Le droit aux soins est bien circonscrit par la loi, dont les extraits sont reproduits a nouveau a
I'Annexe A. Retenons qu'au Québec, toute personne a droit de recevoir les soins requis par son
état de santé, et ce, avec continuité, permanence et de facon sécuritaire. Le médecin est tenu
de protéger la santé, l'intégrité et le bien-étre de ses patients. Il doit s'abstenir de commettre
des omissions ou des actes intempestifs contraires aux données actuelles de la science

médicale.

La question de savoir si le grand prématuré qui a besoin de soins de survie a droit a la vie et,
ainsi, de recevoir ces soins repose en grande partie sur la médecine, tel que nous l'avons vu
précédemment. En effet, I'enfant, pour passer du statut de foetus (qui ne peut pas invoquer le
droit aux soins) a celui de personne au sens juridique (qui a droit de recevoir des soins) dépend
du fait qu'il soit doté de la personnalité juridique, c’est-a-dire qu’il soit vivant et viable. Du point
de vue du droit civil, tout dépendra s'il a respiré, ou non’®. En effet, s'il a respiré, il est donc
vivant et est présumé viable. Dans les cas ol le grand prématuré nait vivant, mais ou il est

démontré qu’il est non viable, nous soutenons qu’il a néanmoins droit a des soins palliatifs.

Rouiller c. Chesnay, [1993] R.R.A. 528

Dulude c. Godette, [1974] C.S. 618

Hopp c. Lepp, [1980] 2 R.C.S. 1992

Le Droit criminel, comme nous l'avons vu, est plus clair sur cette question et n'exige pas qu'il ait
respiré (article 223 (1) a) Code criminel. Ainsi, serait donc possible de poser un acte criminel sur un grand
prématuré qui a besoin de réanimation bien qu'aucun cas ne soit actuellement rapporté dans la
jurisprudence.
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Le corollaire du droit aux soins est celui de refuser les soins. Ainsi, les parents du grand
prématuré peuvent refuser les soins de survie proposés pour leur enfant et le corps médical doit

respecter leur décision. En cas de désaccord, il est nécessaire de s'adresser aux tribunaux.

d) Mise en ceuvre de la responsabilité civile des intervenants

Le médecin est tenu, au Québec, a une obligation de moyens® par rapport a ses patients et non
pas a une obligation de résultats. Il doit prendre tous les moyens pour en arriver a I'objectif fixé.
Pour ce faire, il doit user de toutes les méthodes raisonnables a sa disposition'® selon les plus

hauts standards, conformément aux connaissances médicales a jour.

La conduite du médecin sera comparée a celle d'un médecin, de méme spécialité, de
compétence raisonnable, prudent et diligent placé dans les mémes circonstances, c'est-a-dire
qu'il faut se replacer a I'époque ou l'acte posé est remis en cause pour vérifier son caractére
fautif, ou non, en fonction des connaissances de cette époque, le tout afin d'éviter la vision en

rétrospective.

Le médecin qui s'écarte de cette norme commet une faute et engage sa responsabilité civile’™.

Le médecin a un contrat médical avec son patient et en vertu de ce contrat, il doit lui prodiguer
des soins de qualité en fonction des connaissances médicales en vigueur'®>. De ce contrat
naissent quatre obligations : renseigner, soigner (précédé du bon diagnostic), effectuer un suivi

médical et respecter le secret professionnel'®.

Dans le cas qui nous intéresse, le médecin doit donc, a la naissance d'un trés grand prématuré,
étre en mesure de poser un diagnostic sur sa condition médicale, ses malformations ou sous-

formations et établir un pronostic de survie qu'il soumettra aux tuteurs légaux de |'enfant.

* X c. Mellen, (1957) B.R. 381; Hopital général de la région de I'Amiante c. Perron, [1979] C.A. 567;

Lapointe c. Le Gardeur, [1992] 1 R.C.S. 35; S. PHILIPS-NOOTENS et P. LESAGE-JARJOURA, loc. cit., note 40,
page 258

1% s, PHILIPS-NOOTENS et P. LESAGE-JARJOURA, loc. cit., note 40, page 259

Jean-Louis BAUDOUIN et Patrice DESLAURIERS, La responsabilité civile, 7° édition, Cowansville,
Editions Yvon Blais, 2007, Volume 2, page 42

192 X ¢. Mellen, précitée, note 50; S. PHILIPS-NOOTENS et P. LESAGE-JARJOURA, loc. cit., note 40, page

101

261

13 J-L. BAUDOUIN et P. DESLAURIERS, loc. cit., note 52, page 45
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Le fardeau de preuve dans un recours en responsabilité médicale et hospitaliére repose sur les
épaules de la demande et la preuve se fait essentiellement par experts médicaux, ce qui aide le
tribunal a cerner les standards de pratique. Rappelons toutefois qu'en ce qui a trait a la viabilité,
si I'enfant nait vivant, c'est sur les épaules de la défense qui conteste la viabilité que reposera le
fardeau de prouver la non viabilité, preuve qui pourra étre faite et contestée par expertises
médicales. En définitive, c'est le tribunal qui aura a trancher. Cependant, le fardeau de preuve
repose sur la balance des probabilités, c'est-a-dire 50% plus 1. Il s'agit-la d'une autre différence
avec le langage scientifique qui exige la plupart du temps un grand degré de certitude
scientifique et ainsi, les conclusions scientifiques sont généralement différentes des conclusions

juridiques'®.

Nous avons vu que I'enfant congu, mais non encore né est réputé né chaque fois qu’il en va de
ses intéréts pourvu qu’il naisse vivant et viable. Ce principe permet a I'enfant de poursuivre
éventuellement des médecins ou I'h6pital pour des fautes commises a son endroit a I'occasion
de l'accouchement. |l permettrait également un recours pour des fautes commises lors

d’interventions chirurgicales sur le feetus pendant la grossesse®.

e) Jurisprudence des prématurés

Voyons les quelques exemples jurisprudentiels que nous avons recensés impliquant des enfants

prématurés.

Tout d'abord, dans I'affaire de 1983 Goyette (In re): Centre de services sociaux du Montréal
métropolitain’®, une famille d'accueil refusait une chirurgie cardiaque pour une enfant
trisomique de 26 mois, ce qui la condamnait a mort. La Cour a ordonné que la chirurgie ait lieu,
spécifiant que l'intérét de I'enfant doit étre le facteur déterminant a la prise de décision, que
I’enfant a droit aux soins requis par son état de santé, qu’aucune discrimination de soins ne peut
étre faite en fonction d’un handicap et surtout, que le droit a la vie I'emporte sur les

inconvénients qui peuvent étre causés a I’entourage et sur les cots sociaux.™”’

104 Laferriére c. Lawson, [1991] 1 R.C.S. 541

M. QUELLETTE, loc. cit., note 9, page 53

[1983] C.S. 429

A I'opposé, dans une affaire du Manitoba Child and family services of Manitoba c. P.L. [1997] M.J. 568
(C.A.), il s'agissait d'un cas de bébé secoué et conséquemment, plongé dans un état neurovégétatif. Les

105
106
107
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En 1986, une affaire similaire’® impliquait un refus de soins par les parents, cette fois d'une
fillette de 3 ans, contesté par I'hopital devant les tribunaux. Bien qu'il ne s'agissait pas d'un
grand prématuré, nous croyons que les enseignements de la Cour sont applicables directement
a notre étude. L'enfant avait le cancer et plusieurs traitements de chimiothérapie avaient été
dispensés, sans succes et avec plusieurs effets secondaires majeurs, dont certains permanents.
Une nouvelle série de traitements étaient recommandés par les médecins, mais avec 10% a 20%

de chances de guérison. A défaut de traitements, c'était la mort assurée.

Le tribunal de premiere instance a autorisé les nouveaux traitements, mais la décision a été
portée en appel et renversée par la Cour d'appel qui était d'avis que I'hopital avait échoué a
démontrer que le refus des parents était injustifié et contraire aux meilleurs intéréts de |'enfant.
La Cour d'appel a établi que les tribunaux doivent limiter leurs interventions dans les cas ou la

décision des parents est manifestement déraisonnable :

"La phraséologie utilisée par le Iégislateur indique a I'évidence que, dans le cas d'un
enfant de moins de quatorze ans, le titulaire de I'autorité parentale est, en premier
lieu et a I'exclusion de tout autre, celui qui a le pouvoir de décider au lieu et place de
cet enfant. Il doit agir dans son meilleur intérét, mais ce n'est que si, compte tenu de
tous les facteurs en cause, sa décision s'avére déraisonnable et contraire aux
intéréts de I'enfant qu'une Cour de justice peut intervenir. Il ne s'agit pas alors pour
la Cour de se substituer au titulaire de 'autorité parentale et de décider a sa place,

mais de corriger une décision manifestement erronée."*

Commentant cet arrét, un auteur juridique explique que :

"Les tribunaux doivent limiter leurs interventions aux situations dans lesquelles la
décision parentale leur parait manifestement déraisonnable, compte tenu de

I'impératif que représente intérét de I'enfant.

Ce qui est manifeste présente le caractére de I'évidence. Le déraisonnable s'oppose

au bon sens ou a une maniere réfléchie de faire les choses. Une décision parentale

parents s'acharnaient et voulaient qu'une réanimation soit prodiguée a I'enfant, ce que les médecins
refusaient. La Cour a donné raison aux médecins.
108 Couture-Jacquet c. Montreal Children's Hopsital, précitée, note 39

109 Couture-Jacquet c. Montreal Children's Hopsital, précitée, note 39, p. 1227
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serait manifestement déraisonnable s'il était évident qu'elle s'oppose au bon sens,

par exemple en décidant de la vie de I'enfant & partir de son sexe."**°

1L concernait

En 1990, |'affaire Commission de protection des droits de la jeunesse c. C.T. et G.R.
un enfant né avec hydrocéphalie sévére et spina bifida. Ses parents refusaient que des soins lui
soient prodigués, entre autres, une chirurgie qui aurait pu lui sauver la vie. La Commission de
protection des droits de la jeunesse s'est adressée a la Cour pour obtenir une autorisation pour
effectuer la chirurgie. Le tribunal, en protégeant et en priorisant les intéréts de |'enfant, a statué
que le refus des parents était justifié et qu'il s'agissait d'un choix conscient et responsable. Il a
retenu l'opinion d'un expert qui soulignait que malgré les progres de la médecine, malgré la

chirurgie, I'enfant aurait eu un trés mauvais pronostic et sa qualité de vie aurait été tres

affectée.

En 1996, dans |'affaire CHRTR c. Leblanc™, il s'agissait d'un prématuré de 33 semaines aux
prises avec une sténose du duodénum et atteint de trisomie 21. Agé de 6 jours, sans chirurgie, il
risquait de décéder par dénutrition. Une chirurgie était proposée aux parents permettant de
rétablir la digestion normale, sans risque a la vie et présentant des chances de succes de 95%.
Ces derniers refusaient, car a leur sens, méme apreés la chirurgie, une vie avec la trisomie 21
était une vie sans aucune qualité. La Cour a cette fois outrepassé le souhait des parents et a

ordonné que la chirurgie ait lieu.

En 2007, I'affaire CHUQ c. C.A.** impliquait la naissance de jumeaux grands prématurés a 25
semaines qui avaient besoin d'une transfusion sanguine pour survivre, ce a quoi les parents,
témoins de Jéhovah, s'opposaient vertement. Le juge a décidé que les intéréts de I'enfant

allaient bien au-dela des religions et a autorisé et ordonné la transfusion sanguine.

Récemment, des médecins et un hopital ont décidé, aprés avoir fait appel a leur comité
d’éthique, de poursuivre les soins a I'égard d'un bébé qui aurait manqué d'oxygéne sur une tres
longue période a la naissance, causant une paralysie cérébrale, une surdité, un déficit de vision

et rendant ainsi I'enfant dans un état neurovégétatif, et ce, a I'encontre de la volonté des

1o\, GIROUX, loc. cit., page 50

! [1990] R.J.Q. 1674 (1681)
12 EYB 1996-30252 (C.S.)
' EYB 2007-119927 (C.S.)

1
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parents qui devront maintenant s'occuper de cet enfant. Le tout a donné lieu a une poursuite

judiciaire®. Au moment d’écrire ces lignes, les parties sont dans I'attente d’un procés.

Quelques cas aux Etats-Unis ont aussi attiré notre attention. D’abord, une réclamation mettant
en cause la réanimation d'un grand prématuré contre la volonté des parents, ce qui a donné lieu

15 Ensuite, I'affaire In

a une poursuite qui s'est terminée par une condamnation de 42 millions
the matter of AMB''®, dans laquelle une décision controversée et contestée a été prise par des
médecins de cesser les soins a une nouveau-née. La Cour a statué que I'enfant avait droit a des
soins de survie méme si cette derniére était condamnée a une vie tres abrégée et que sa santé

était lourdement hypothéquée.

De retour au Québec, la cause trés récente C.L. c. St-Arnaud ™’ implique un garcon né
prématurément a 29 6/7 semaines avec un poids de 1430 grammes. Ce n’était pas la qualité des
soins prodigués a ce grand prématuré qui était remise en question, mais plutét ceux omis a
I'égard de la mere avant qu’elle n’accouche, principalement en raison d'un délai indu
d'intervention par le médecin défendeur alors que la mere démontrait clairement des signes de
travail et de décollement placentaire. La Cour en vient a la conclusion que n'eut été de la
négligence du médecin défendeur, I'accouchement prématuré aurait été repoussé
significativement et le préjudice évité. Le jugement est intéressant dans le cadre du présent
forum en raison de I'analyse soignée que fait le juge des complications et séquelles reliées a une

naissance tres prématurée, pour I'enfant et les parents.

Ceci nous amene a la réflexion que la réanimation des grands prématurés est une certaine
victoire de la médecine, mais souléve d'importantes questions concernant la qualité de vie
future de I'enfant. A ce sujet, I'auteure Sylvie Roy a fait un recensement auprés de parents de
grands prématurés de 26 semaines et moins, a recueilli leur témoignage et a fait certains

constats qui portent a réflexion™.

Y% Marie-Eve Laurendeau c. C.H. Lasalle et al., 500-17-004898-094

Miller c. Texas Women's Hospital, 36 S.W. 39187

2001 640 N.W. (2d) 262 lexis 217 (mich. C.A. 2001)

2011 QCCS 2360 (en appel)

Sylvie ROY, Que deviennent les grands prématurés de 26 semaines et moins, Montréal, Editions
Enfants Québec CHU Sainte-Justine, 2008.
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4. PEUT-ON LEGALEMENT ETABLIR UN SEUIL GESTATIONNEL MINIMAL POUR LA
REANIMATION DES GRANDS PREMATURES

Il ne serait pas possible d'établir par une loi un seuil immuable en de¢a duquel le grand

prématuré ne bénéficierait pas de réanimation de survie.

L'age gestationnel ol il est possible de sauver les grands prématurés est de plus en plus précoce.
Il n'est pas rare et surtout plus impossible de sauver des enfants prématurés de 24 semaines de
gestation et méme moins'®. Certes, il existe des limites biologiques. S'il est possible de
continuer la maturation des organes a |'extérieur de l'utérus, il n'en demeure pas moins qu’a la
base, les organes doivent étre conformés. Et encore, la greffe d’organes peut palier au défaut

de conformation.

Comme nous l'avons vu, la personnalité juridiqgue débute au moment d’une naissance vivante et
viable. Ces criteres relévent du diagnostic médical et, ultimement, du pouvoir judiciaire s'il y a
remise en question de la décision médicale en relation avec le consentement des parents.
Juridiquement, le grand prématuré né vivant est présumé viable. Le droit civil exige encore qu'’il
ait respiré pour le considérer vivant, se basant sur un jugement désuet de 1927. Nous préférons
la définition de I’Organisation mondiale de la Santé qui reconnait une naissance vivante par une
respiration ou par tout autre signe de vie tel des battements de cceur ou pulsations dans le
cordon ombilical ou mouvements des muscles volontaires. A notre avis, dés qu’ils remplissent le
critere de vitalité, les grands prématurés bénéficient de la personnalité juridique peu importe
leur dge gestationnel et ainsi, ont droit a la vie et doivent recevoir des soins de survie si tel est le

souhait des parents'®.

Par hypothése, d'un point de vue légal, si I'on cautionnait par une loi un seuil gestationnel

minimal, par exemple 22 semaines, en de¢a duquel la réanimation ne se ferait

19 R. KOURI et S. PHILIPS-NOOTENS, loc. cit., note 16, page 98; J. KLEIN, Neonatal Morbidity and

Mortality Secondary to Premature Rupture of Membranes, (1992) 19 Obst. Gynecol. Clin. North Am. 265;
E. PAPIERNIK, The Very Tiny Baby, Multiple Births, and Other Questions About Preterm Deliveries, (1991)
3:1 Curr. Opin. Obstst. Gynecol. 4.; W. KITCHEN et al., Live-Born Infants of 24 to 28 Weeks' Gestation :
Survival and Sequelae at Two Years of Age, (1985) 115 Ciba Foundation Symposium 122; H. NISHIDA,
Outcome of Infants Born Preterm, With Special Emphasis on Extremely Low Birthweight Infants, (1993) 7
Balliéres Clinical Obstetrics & Gynaecology 611

120 ) es auteurs R. KOURI et S. PHILIPS-NOOTENS, loc. cit., note 16, partagent cet avis. lls nuancent
cependant que méme si la viabilité des grands prématurés est douteuse, leur droit a la vie est a tout le
moins protégé par le droit criminel (note 421, page 104).
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automatiquement pas, sans aucune marge discrétionnaire ou d'exception, alors que l'enfant
aurait pu vivre, ceci reviendrait a bafouer le droit a la vie. Ainsi, une telle loi serait
vraisemblablement inconstitutionnelle et devrait étre abolie ou modifiée. En effet, s’il advenait
gu’un enfant, défiant les statistiques, soit viable sous le seuil fixé, cette loi irait a 'encontre du
droit 3 la vie et du droit de recevoir des soins. Un auteur*®' ajoute qu'il n'est pas possible de
déterminer que I'on devient un étre humain en fonction du nombre de semaines de gestation
écoulées, notant au passage que le foetus commence généralement a bouger aprées 8 semaines.
De plus, la date de conception ou la date des dernieres menstruations est parfois inconnue ou
incertaine, ce qui ouvrirait la porte a I'absence de réanimation sur un enfant que I'on croit sous

la barre des 22 semaines de gestion alors qu’il est peut étre au-dela du seuil minimal.

La SOGC et de la SCP se sont pourtant déja dotées de lignes directrices concernant la
réanimation des grands prématurés de 26 semaines ou moins d'age gestationnel'? :

"D'apres les données courantes sur les résultats au Canada, a moins de 22 semaines
complétes de gestation, un feetus n'est pas viable et il I'est rarement a 22 semaines.
La mere n'est donc pas candidate a une césarienne et le nouveau-né devrait étre
l'objet d'intervention de soulagement au lieu de recevoir des traitements. Dans le
cas des nouveau-nés qui ont de 23 a 24 semaines completes de gestation, les
résultats varient énormément. Il faudrait analyser attentivement les avantages
limités pour l'enfant et les dangers possibles de la césarienne, ainsi que les résultats
attendus de la réanimation a la naissance. Lorsqu'elle est indiquée, la césarienne et
tout traitement néonatal requis sont recommandés pour les nouveau-nés qui ont 25
et 26 semaines complétes de gestation. La plupart des nouveau-nés de cet dge
survivront et la plupart des survivants n'auront pas de handicap grave. Le
traitement de tous les nouveau-nés qui ont de 22 a 26 semaines de gestation devrait
étre personnalisé selon le nouveau-né et la famille, et les parents devraient étre bien

informés et avoir leur mot a dire."

21 M. MORIN, loc. cit., note 21, page 68

Démarches thérapeutiques auprés de la mére qui risque d'accoucher d'un bébé trés prématuré
www.cps.ca/francais/enonces/FN/fn94-01.htm.

Nous notons cependant que ce document est en processus de révision depuis quelques années. La
Société canadienne de pédiatrie a émis une mise a jour des lignes directrices en réanimation néonatale en
mai 2011, mais n'apporte pas de précisions sur les interventions en fonction de I'age
gestationnel : www.cps.ca/francais/enonces/FN/lignesdirectricesPRN.htm
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Vu ce qui précéde, nous sommes d’avis que ces lignes directrices conjointes ne laissent pas une
marge d'appréciation suffisante sur le caractére de vitalité et de viabilité, présentant ainsi un
risque d’atteintes aux droits fondamentaux de I'enfant, dont le droit a la vie. Ces atteintes
pourraient survenir advenant la naissance de prématurés défiants les statistiques ou dans des
cas d’erreur de calcul de I'age gestationnel. Surtout, ces lignes directrices font fi de I'obligation
fondamentale d’obtenir le consentement éclairé des parents concernant I'administration d’une
réanimation de survie ou de soins palliatifs sur un enfant de moins de 22 semaines de gestation.
De plus, au-dela de ce seuil, les parents québécois n’ont pas que « leur mot a dire », ce sont eux

qui doivent décider.

La loi prévoit déja des obligations générales pour les médecins applicables en matiere de
naissances prématurées : (1) établir un diagnostic, (2) établir un pronostic sur la viabilité de
I’enfant, au besoin en sollicitant I’avis d’un comité éthique au sein de I'établissement, (3) fournir
aux parents toute I'information nécessaire pour (4) obtenir leur consentement libre et éclairé :
pronostic, conséguences a court, moyen et long terme sur la santé, etc. Si la preuve médicale
est a I'effet que I'enfant n’est pas viable et qu’il est contre-indiqué de réanimer et que les
parents fournissent leur consentement a cet effet, la décision de ne pas réanimer est alors

légale.

S’il y a désaccord entre I'opinion médicale et celle des parents dans un cas ou I'adge gestationnel
se situe sous ce seuil, il est possible de s’adresser aux tribunaux pour obtenir une ordonnance de
soins (réanimation) ou une ordonnance de non réanimation mais il existe des délais inhérents
au systéme judiciaire. Méme si ces ordonnances peuvent étre obtenues d’un juge en urgence, il
n’en demeure pas moins qu’il s’écoule au minimum quelques heures pour obtenir un jugement,

auquel cas il faut instituer des soins de survie dans l'intervalle.

De plus, comme nous l'avons vu précédemment, les médecins doivent pratiquer la médecine
selon les plus hauts standards, en fonction des connaissances médicales les plus a jour. A défaut,
ils peuvent engager leur responsabilité civile. Or, faire une loi pour prévoir un age gestationnel
minimal serait difficilement conciliable avec ces exigences vu I'évolution fulgurante des

connaissances et les circonstances cliniques de chaque cas.

Si I'opinion transdisciplinaire finale de ce Forum est a I'effet qu’il faut fixer un seuil minimal en

deca duquel la réanimation de survie serait contre-indiquée, il devrait s’agir d’un seuil suggéré
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et non immuable. La loi devrait alors prévoir une définition claire et moderne des critéres de
naissance vivante et de viabilité, avec un mécanisme simplifié et rapide pour s’adresser aux
tribunaux en cas de désaccord entre les médecins et les parents, pour obtenir une ordonnance
de soins (réanimation) ou une ordonnance de non réanimation, assujettie a une ordonnance de

soins palliatifs.

5. CONCLUSION

En conclusion, le droit n'apporte malheureusement pas de définition claire et moderne des
notions de vitalité et de viabilité, conditions essentielles pour avoir la personnalité juridique et
devenir un étre humain. Seul celui qui a la personnalité juridique a droit a la vie et aux soins,
donc d'étre réanimé. Le tres grand prématuré a-t-il cette personnalité juridique ? La est le

nceud de la question. Car dans la négative, il ne peut exiger des soins de survie.

Pour notre part, nous avons pris position a la section 4 que dés que les grands prématurés
remplissent le critére de vitalité, ils bénéficient de la personnalité juridique peu importe leur age
gestationnel et ainsi, ont droit a la vie et doivent recevoir des soins de survie si tel est le souhait
des parents. D’autre part, a la base, nous croyons que le critere du droit civil pour remplir la
condition de vitalité, soit d’avoir respiré, est désuet. |l devrait étre mis a jour, en s’inspirant de
la définition de I’Organisation mondiale de la santé ou du droit criminel, qui exige une

respiration ou tout autre signe de vie, sans égard a |'age gestationnel.

Si le trés grand prématuré est vivant et viable, il a le droit de recevoir des soins et ses parents de
recevoir toute l'information adéquate afin de fournir un consentement libre et éclairé sur les
soins prodigués a leur enfant. Idéalement, ces explications seraient données le plus tot possible
dans la grossesse et mises a jour au moment d’un accouchement prématuré selon I'état de
I’enfant, pour éviter d'avoir a les fournir de fagon trop condensée et accélérée alors que
I'urgence prime dans ce type de situation. Si les droits du grand prématuré ne sont pas
respectés, en tout ou en partie, ceci peut donner lieu a des ordonnances judiciaires en soins ou

a des réclamations en dommages et intéréts.

Nous en sommes venus a la conclusion que du point de vue juridique, il ne serait actuellement
pas possible de déterminer Iégalement un seuil gestationnel minimal immuable en dec¢a duquel

la réanimation de survie ne serait pas effectuée. En effet, cette limitation risquerait d'aller a
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I'encontre des droits fondamentaux, dont le droit a la vie et pourrait étre contestée devant les
tribunaux a la lumiere des Chartes. Il demeurera toujours des exceptions aux principes et ainsi,

des prématurés pour défier les statistiques.

Un amendement |égislatif pourrait par contre créer un mécanisme d’acces a la justice spécial et

tres rapide en cas de désaccord entre les parents et le corps médical sur la conduite a tenir.

Evidemment, notre analyse ne tient aucunement compte de I'aspect médical de la prématurité,
ses risques de complications et de morbidité, de la morale, de I'éthique, de la psychologie ou de
toute autre science savante, sans compter qu’il y a pléthore d’arguments économiques pour

I’Etat et pour les parents.
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ANNEXE A

a) Le consentement aux soins

Code civil du Québec™® :

"11. Nul ne peut étre soumis sans son consentement a des soins, quelle qu'en soit la
nature, qu'il s'agisse d'examens, de préléevements, de traitements ou de toute autre

intervention.

12. Celui qui consent a des soins pour autrui ou qui les refuse est tenu d'agir dans le

seul intérét de cette personne en tenant compte, dans la mesure du possible, des

volontés que cette derniére a pu manifester.

S'il exprime un consentement, il doit s'assurer que les soins seront bénéfiques,

malgré la gravité et la permanence de certains de leurs effets, qu'ils sont opportuns
dans les circonstances et que les risques présentés ne sont pas hors de proportion

avec le bienfait qu'on en espére.

13. En cas d'urgence, le consentement aux soins médicaux n'est pas nécessaire
lorsque la vie de la personne est en danger ou son intégrité menacée et que son

consentement ne peut étre obtenu en temps utile.

Il est toutefois nécessaire lorsque les soins sont inusités ou devenus inutiles ou que

leurs conséquences pourraient étre intolérables pour la personne.

14. Le consentement aux soins requis par I'état de santé du mineur est donné par le

titulaire de l'autorité parentale ou par le tuteur.

16. L'autorisation du tribunal est nécessaire en cas d'empéchement ou de refus
injustifié de celui qui peut consentir a des soins requis par I'état de santé d'un
mineur ou d'un majeur inapte a donner son consentement; elle I'est également si le
majeur inapte a consentir refuse catégoriquement de recevoir les soins, a moins

qu'il ne s'agisse de soins d'hygiéne ou d'un cas d'urgence.
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33. Les décisions concernant I'enfant doivent étre prises dans son intérét et dans le

respect de ses droits.

Sont pris en considération, outre les besoins moraux, intellectuels, affectifs et
physiques de l'enfant, son dge, sa santé, son caractére, son milieu familial et les

autres aspects de sa situation.

192. Outre les droits et devoirs liés a I'autorité parentale, les pére et mere, s'ils sont
majeurs ou émancipés, sont de plein droit tuteurs de leur enfant mineur, afin
d'assurer sa représentation dans I'exercice de ses droits civils et d'administrer son

patrimoine.

Ils le sont également de leur enfant congu qui n'est pas encore né, et ils sont chargés

d'agir pour lui dans tous les cas ol son intérét patrimonial I'exige.

Loi sur les services de santé et les services sociaux™** :

9. Nul ne peut étre soumis sans son consentement a des soins, quelle qu'en soit la
nature, qu'il s'agisse d'examens, de prélevements, de traitement ou de toute autre

intervention.

Le consentement aux soins ou I'autorisation de les prodiguer est donné ou refusé
par l'usager ou, le cas échéant, son représentant ou le tribunal, dans les

circonstances et de la maniére prévues aux articles 10 et suivants du Code civil.

10. Tout usager a le droit de participer a toute décision affectant son état de santé

ou de bien-étre.

Il a notamment le droit de participer a I'élaboration de son plan d'intervention ou de
son plan de services individualisé, lorsque de tels plans sont requis conformément

aux articles 102 et 103.

Il en est de méme pour toute modification apportée a ces plans.
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12. Les droits reconnus a toute personne dans la présente loi peuvent étre exercés

par un représentant.

Sont présumées étre des représentants les personnes suivantes, selon les

circonstances et sous réserve des priorités prévues au Code civil :

1°le titulaire de l'autorité parentale de l'usager mineur ou le tuteur de cet

usager »

Code de déontologie des médecins'® :

"28. Le médecin doit, sauf urgence, avant d'entreprendre un examen, une
investigation, un traitement ou une recherche, obtenir du patient ou de son

représentant légal, un consentement libre et éclairé.

29. Le médecin doit s'assurer que le patient ou son représentant légal a regu les
explications pertinentes a leur compréhension de la nature, du but et des
conséquences possibles de I'examen, de l'investigation, du traitement ou de la
recherche qu'il s'appréte a effectuer. Il doit faciliter la prise de décision du patient et

la respecter.”

b) Droit a lI'information

Loi sur les services de santé et les services sociaux™ :

"4. Toute personne a le droit d'étre informée de ['existence des services et des
ressources disponibles dans son milieu en matiere de santé et de services sociaux

ainsi que des modalités d'accés a ces services et a ces ressources."

8. Tout usager des services de santé et des services sociaux a le droit d'étre informé
sur son état de santé et de bien-étre, de maniére a connaitre, dans la mesure du
possible, les différentes options qui s'offrent a lui ainsi que les risques et les
conséquences généralement associés a chacune de ces options avant de consentir a

des soins le concernant.
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Code de déontologie des médecins'® :

"24. Le médecin doit informer son patient de ses convictions personnelles qui
peuvent I'empécher de lui recommander ou de lui fournir des services professionnels
qui pourraient étre appropriés, et I'aviser des conséquences possibles de I'absence

de tels services professionnels.

Le médecin doit alors offrir au patient de I'aider dans la recherche d'un autre

médecin.

29. Le médecin doit s'assurer que le patient ou son représentant légal a recu les
explications pertinentes a leur compréhension de la nature, du but et des
conséquences possibles de l'examen, de l'investigation, du traitement ou de la
recherche qu'il s'appréte a effectuer. Il doit faciliter la prise de décision du patient et

la respecter.

57. Le médecin doit informer le patient ou, s'il est empéché d'agir, le représentant

légal de celui-ci d'un pronostic grave ou fatal, @ moins qu'il n'y ait juste cause.

59. Le médecin doit collaborer avec les proches du patient ou toute autre personne

qui démontre un intérét significatif pour celui-ci.

83. Le médecin doit s'abstenir de garantir, expressément ou implicitement,
I'efficacité d'un examen, d'une investigation ou d'un traitement ou la guérison d'une

maladie."

c) Droit de recevoir des soins

Loi sur les services de santé et les services sociaux™ :

"5. Toute personne a le droit de recevoir des services de santé et des services
sociaux adéquats sur les plans a la fois scientifique, humain et social, avec

continuité et de facon permanente et sécuritaire.
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7. Toute personne dont la vie ou l'intégrité est en danger a le droit de recevoir les
soins que requiert son état. Il incombe a tout établissement, lorsque demande lui en

est faite, de voir a ce que soient fournis ces soins."

Code de déontologie des médecins'®’ :

"3. Le médecin a le devoir primordial de protéger et de promouvoir la santé et le

bien-étre des individus qu'il sert, tant sur le plan individuel que collectif.

38. Le médecin doit porter secours et fournir les meilleurs soins possibles a un
patient lorsqu'il est vraisemblable de croire que celui-ci présente une condition
susceptible d'entrainer des conséquences graves a moins d'attention médicale
immédiate.

47. Le médecin doit s'abstenir de faire des omissions, des manceuvres ou des actes

intempestifs ou contraires aux données actuelles de la science médicale.

50. Le médecin ne doit fournir un soin ou émettre une ordonnance que si ceux-ci

sont médicalement nécessaires.

58. Le médecin doit agir de telle sorte que le décés d'un patient qui lui parait
inévitable survienne dans la dignité. Il doit assurer a ce patient le soutien et le

soulagement appropriés.

60. Le médecin doit refuser sa collaboration ou sa participation a tout acte médical

qui irait a I'encontre de l'intérét du patient, eu égard a sa santé "
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Chapitre 5 : La Sphére Ethique

Rédigé par : Louis-Etienne Pigeon

Doctorant en éthique

UNIVERSITE LAVAL
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Présentation de l'auteur

Louis-Etienne Pigeon termine présentement une thése de doctorat a la Faculté de philosophie
de I'Université Laval. Ses intéréts de recherche couvrent I'éthique, la philosophie politique,
I’épistémologie, la philosophie de la nature et la philosophie orientale contemporaine. Ses
recherches actuelles portent spécifiquement sur le concept de milieu humain et de sa
pertinence dans le domaine de I'éthique de I’environnement et de la bioéthique. Louis-Etienne
Pigeon enseigne également I’éthique dans le cadre du cours Ethique et sciences biologiques en
plus de s’intéresser aux problématiques philosophiques sous-jacentes au développement des
sciences et des techniques modernes. Il a participé a plusieurs groupes de recherche
philosophiques et scientifiques dont le Réseau Aquaculture Québec, le réseau NELS (recherches
sur les nanotechnologies) ainsi que le GREME (groupe de recherche en éthique médicale et

environnementale).
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La grande prématurité et I’éthique biomédicale

Introduction

Les champs de I'éthique biomédicale et de la bioéthique sont des domaines de
recherche et d’exploration conceptuelle qui trouvent leurs sources dans certaines des grandes
questions philosophiques propres a la société moderne. Ces questions touchent de pres
|'utilisation des nouvelles technologies médicales et les dilemmes que posent celles-ci. En effet,
la bioéthique apparait au XX° siécle parce que les théories éthiques classiques ne pouvaient
souvent pas répondre adéquatement a ces dilemmes. Malgré une origine directement liée a la
pratiqgue médicale, la bioéthique et I'éthique biomédicale ne sont pas des théories uniquement
prescriptives, méme s’il en découle des régles de bonne conduite. Les spécialistes de I'éthique
biomédicale et de la bioéthique visent aussi a poser des questions et mettre en lumiére des
problématiques propres au contexte de pratique de la médecine moderne suivant la tradition
philosophique dont ils sont aussi tributaires. Si I'éthique médicale « couvre tout le champ
relationnel de la médecine », la bioéthique, quant a elle « couvre le questionnement existentiel
et ontologique du rapport au vivant » (Sicard, 2009, p. 3-4). Afin de bien comprendre la
méthode de questionnement philosophique et la portée de I'analyse ici proposée, il est
nécessaire de garder en téte ces deux « poles d’interrogations », qui sont complémentaires en

ce qui a trait a la recherche proposée.

Ce texte est ainsi structuré en deux parties complémentaires, I'une mettant I'accent sur
la problématique ontologique (bioéthique), I'autre sur les questions relatives a I'éthique
biomédicale. Le pdle bioéthique est ici d’une importance particuliere, méme si la problématique
générale recoupe autant des questions propres a I'éthique médicale. En effet, I'objet de
I'interrogation qu'est I'enfant prématuré peut échapper aux classifications normales des sujets
médicaux. C'est-a-dire que son statut « existentiel » ou « ontologique » est vague et que
conséquemment, il est difficile de lui attribuer un statut moral clair. Or, dans la pratique, le

statut moral de I'étre en question est la pierre de touche de I'élaboration des regles morales qui
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le concerneront™. La question a savoir s'il y a un seuil d'age gestationnel en deca duquel la
réanimation de survie serait contre indiquée ne peut pas faire I'économie de la question

ontologique parce que celle-ci influence largement le statut moral de I'étre en question.

La pratique médicale en soi implique un grand nombre de régles qui encadrent les
gestes médicaux et les balisent a I'aune de certaines grandes valeurs fondamentales qui sont
prescrites au sein de la déontologie médicale. L'éthique médicale participe de I'élaboration de
ces regles parce qu'elle questionne le sens des actions qui en découlent. Comme la question de
départ nous I'indique, la recherche ici proposée vise & mettre en lumiere quelles valeurs™
peuvent étre consultées pour encadrer l'acte de réanimation de survie sur des enfants

prématurés.

Finalement, suite a ces considérations, nous serons plus en mesure de porter un regard
éclairé sur la problématique éthique que suppose la réanimation de survie chez les enfants
prématurés. A savoir, s'il est possible d'établir un seuil gestationnel en decd duquel la
réanimation serait contre-indiquée, et pourquoi. L'objectif de ce texte, tout comme de cette
recherche multidisciplinaire dans son ensemble, n’est pas de proposer une solution éthique
claire, précise ou définitive au probléme. Plutét, I'objectif est de définir les éléments de
réflexion qui doivent étre utilisés, au plan de I'éthique, afin de construire une position normative
qui aiderait a baliser la pratique médicale a I'aune des valeurs fondamentales qui en définissent

le sens.

1. ’enfant prématuré : quel étre ? quelle personne ? quel droit a la vie ?

1.1. L'étre au monde

%0 0On a qu'a penser ici aux nombreux débats quiaujbtrs lieu concernant le statut moral de I'embryo
humain, et comment cette dénomination influencdéltimité morale et médicale de [linterruption
volontaire de grossesse, par exemple. Cette praligne concerne généralement une opposition entre u
statut ontologique basé sur une conception rekigiade la personne confrontée a une autre concgeption
cette fois-ci scientifigue et largement graduali¢8cott, 2002, p.30). Or, lattribution d'un stakat
ontologique » de I'embryon/feotus par le discogisrgifique demeure problématique, car cette attigin
demeure un choix éthique qui renvoie a des symbetigparticuliéres a la science.

31 On comprendra ici le terme « valeur » dans le séni$ décrit une idée, une « impression » non fendé
sur des faits analysés par la « raison » (Hume7,200), mais qui structure la pensée au plan mbes
valeurs fondamentales telles que la bienfaisarecajublité de vie et le respect du droit a la viatso
notamment au centre du développement de la médexiderne.
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L'enfant prématuré, parce qu’il est au monde, sans étre venu au monde au moment ou,
par définition, il aurait été pleinement viable et biologiqguement autonome, questionne les
catégories normales de I'éthique médicale. En effet, sa grande vulnérabilité et sa situation
particuliere en font un étre dont les besoins sont immenses et complexes. Le degré de risque
auquel il est soumis est problématique et pose le probleme de la nécessité ou non de le
réanimer dans la situation ou sa vie serait en jeu. Juridiquement et éthiquement, il est
néanmoins une « personne » parce qu’il est « né » (Deleury, 1993, p. 146)"*?. Toutefois, on ne
peut pas omettre qu’il doit son existence a une intervention technique importante et que,
biologiquement parlant, son état général n’est pas celui d’un nourrisson ni d'un adulte'®. Sa
particularité est donc de devoir son existence, comme c'est le cas chez d'autres sujets médicaux

non prématurés, a des interventions techniques et a une technologie spécifique.

Ces considérations aménent a devoir définir plus clairement le statut ontologique de cet
étre qui survit, plus souvent qu'autrement, grace aux miracles de la technique contemporaine.
Rationnellement parlant, sa condition de dépendance a la technique ne devrait pas influencer le
statut de personne qu'on lui attribue. Deux raisons semblent motiver cette position. L'une est
de nature phénoménologique™*, qui a toutefois des conséquences éthiques; I'autre, est de

nature bioéthique et est déja utilisée couramment dans ce domaine de I'éthique.

1.2. Survie et co-existence technique

Phénoménologiquement parlant, I'existence d'un enfant prématuré qui survit au sein
d'un incubateur n'est pas différente que celle d'un accidenté de la route que l'on a
temporairement médicalisé au moyen de divers appareils. Dans le moment présent, son

existence dans le monde est dépendante d'un appareillage technique spécialisé. Mais plus

32 |n Hottois et Parizeau, 1993.

Comme I'a mentionné Dr Kaseka sur le forum, lelstmiviabilité des enfants prématurés s'est modifié
au cours des années 80, notamment en raison destagaechniques dans le milieu médical.

134 | a phénoménologie est une branche de la philosophi étudie le monde, non pas comme un donné
objectif, mais dans sa forme phénoménale, c'estezzomment il nous apparait. Par exemple, si on peut se
représenter une nature « sauvage » en théorie, méine nature nous apparaitra toujours, en tant que
phénoméne, comme chargée de valeur culturelle, cioitisée (Berque, 1986, p.70).
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encore, on ne peut pas affirmer qu'il existe additionné de cet appareillage, mais plut6t qu'il « co-
existe » avec la technique en tant que celle-ci participe de son « milieu » (Merleau-Ponty, 1945,
p. 266). Ainsi, suivant cette logique, nous ne devrions pas faire de différence, au plan moral,
entre I'enfant prématuré et I'adulte accidenté. Si nous sommes capables, en tant que société, de
produire cet appareillage et de permettre a la vie de s'y maintenir (l'incubateur est en quelque
sorte, un utérus artificiel), nous sommes aussi responsables de I'ensemble du milieu qu'il
constitue avec les étres qui s'y développent, ils font partie de notre « monde » en tant
gu'humains. En effet, I'étre qui vit au sein d'un appareillage de survie demeure humain et
devrait donc étre considéré a ce titre au plan éthique, bien que sa vie soit dépendante de la
technologie. La différence se situe au plan du milieu d'existence, lequel, dans le cas de I'enfant

prématuré comme de l'adulte accidenté, est un artefact médical volontairement mis en

opération pour permettre au sujet de survivre.

La problématique morale de la technique ici présentée ne saurait toutefois se réduire a
|'état temporaire dans lequel survit I'enfant en grande prématurité. La technique médicale, au
sens large, ne se réduit pas a un ensemble de machines, mais inclut aussi les méthodes de soin,
la médication et le suivi qui sera assuré par la suite. Le suivi particulier des enfants prématurés
est d'ailleurs important pour les corps médicaux et ceux-ci y attribuent une place importante.
Au plan médical, une intervention telle qu'une réanimation de survie sur un enfant en état de
grande prématurité est un geste technique. Or ce geste technique, bien qu'il puisse sauvegarder
la vie de I'enfant, peut donner lieu a des séquelles, lesquelles devront étre traitées et peut-étre
sur une période de temps trés importante, sinon permanente pour lui. La question morale ici
sous-jacente est certainement celle de I'accessibilité a ces techniques et a ces soins médicaux

dans le futur*®

. Non pas que la question de I'accessibilité soit I'unique sujet a considérer - car les
guestions relatives a la bienfaisance et a la qualité de vie sont aussi importantes - mais si on
considéere que la technique est co-responsable, au départ, de la survie de I'enfant, I'accessibilité

a celle-ci doit étre prévue dans le futur pour ce méme enfant.

%> Comme le souligne de nombreux philosophes, donti@a2007), le développement de la technique

médicale en soi ne s'accompagne pas toujours tBpagtition juste et équitable de son accessiliktés la
société. Cela est certainement plus réel au paySamelel (les Etats-Unis), ol le systéme de sarté es
largement privatisé. Néanmoins, la tendance aetueléme au Canada, tend a croire qu'il y a effextent

une libéralisation de l'accés aux soins de santéelet justifie que I'on pose la question de laigast
médicale.
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En relation a la question principale, qui est de savoir si nous devrions établir un seuil
d'age gestationnel en deca duquel la réanimation de survie devrait étre contre indiquée, la
qguestion de ['utilisation de la technique vient éclairer la question du statut ontologique de
I'enfant malade, mais elle ouvre également sur une question corollaire qui met en jeu la notion
de responsabilité sociale. En effet, sachant que les techniques médicales de pointe peuvent
sauver ces enfants prématurés (parfois méme a partir de 23 semaines), mais que ceux-ci
devront fort probablement avoir accés a des soins spécialisés dans le futur®®®, la question n'est
donc pas de savoir s'il est moralement acceptable d'intervenir techniquement sur ces enfants,
mais bien de savoir si nous pourrons, collectivement, faire suite a cette intervention dans le

futur.

1.3. L'étre humain potentiel

Le deuxieme argument fait référence a des concepts plus classiques de I'éthique. Le
grand prématuré, méme si son développement n'est pas achevé, constitue un étre humain «
potentiel » au méme titre qu'un foetus, en plus de posséder la plupart des caractéristiques
largement acceptées qui définissent un sujet digne de considération morale. Ces
caractéristiques sont celles que I'on attribue aux personnes comme la capacité minimale de
souffrir ou de ressentir du bonheur. Bien sir, on ne peut pas attribuer aux grands prématurés la
capacité de raisonner ou de prendre la parole, mais ceci est tout aussi vrai des nourrissons nés a
terme. Ainsi, nous devons considérer que les grands prématurés sont dotés de la potentialité de

développer ces caractéristiques, justement parce que nous pouvons les aider a survivre.

L'argument de la potentialité est bien connu de ceux qui défendent une vision restrictive

des techniques médicales telles que l'interruption volontaire de grossesse ou I'expérimentation

137

sur des embryons humains™’. L'idée est simple : si un étre comme un embryon n'est pas tout a

136 En effet, selon la Société canadienne de pédiB@P) et la Société des obstétriciens et gynéuemg
du Canada (SOGC), un enfant prématuré agé de 23 samaines, par exemple, qui doit obtenir desssoin
intensifs & 10 a 50 % chance de survie a ces s#ias?20 a 35% de chance de développer un handicap.

137 A ce sujet, Bonnie Steinbock note que certainertbiens trés conservateurs d'allégeance religieuse

autant que laiques mobilisent couramment cet argupwur soutenir leurs positions (Steinbock, 1992,
59-61).
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fait encore un étre humain au sens complet, il I'est toutefois par « potentiel ». Or, ce qui rend
moralement condamnable un acte comme le meurtre n'est pas nécessairement ses
répercussions au-dela des conséquences pour la victime, mais bien que la conséquence du
meurtre est la disparition d'un futur potentiel pour la victime (Steinbock, 1992, p. 60). En
d'autres mots, puisque le potentiel d'une vie a de la valeur pour |'étre qui est face a cet horizon,

lui dérober ce futur potentiel est un acte immoral.

Nous pouvons appliquer cette réflexion autant au foetus qu'aux grands prématurés et
cela peut tendre a réduire la portée de la discussion ici présentée a I'exposition d'une position
de type « pro-vie ». C'est-a-dire que tout étre humain potentiel doit étre considéré comme un
pleinement investi d'une valeur morale. Il existe pourtant une différence entre un étre né avant
terme et un feetus. Celle-ci se base sur le fait de la naissance, a savoir, que le grand prématuré
est bel et bien né, il est au monde malgré sa grande fragilité, alors que le foetus, au sens
classique du terme, reste attaché au corps de la mere. Dans ce dernier cas, la discussion éthique
doit nécessairement s'étendre a la considération du corps de la femme qui porte I'enfant a

naitre.

Ethiquement parlant, le grand prématuré est n'est pas différent d'un étre humain «
normal » qui peut ressentir la douleur et le vivre le bonheur. Il posséde également, comme tous
les nourrissons, le potentiel de développer la raison, le langage ainsi que d'autres attributs qui
en feront un sujet de reconnaissance morale comme les autres, suivant les théories éthiques
mobilisées pour établir ces critéres. De plus, en opposition au foetus, sa présence au monde le
fait sortir de la catégorie des étres « non-nés », en ce sens, la logique éthique qui devrait
s'appliquer a sa catégorie devrait simplement s'appuyer sur le fait qu'il s'agit d'un étre
semblable a enfant malade, qui mérite toute notre considération morale et les soins dont il peut
faire I'objet. Si nous devons faire la liste des critéres qui le qualifient comme membre de la
communauté morale, nous dirons qu'il posséde la capacité de souffrir, une certaine conscience
de soi, son corps est engagé dans |'existence et nous avons, socialement parlant, établi un lien

avec lui*®.

138 pour les théoriciens utilitaristes, la « capaditéouffrir et a ressentir du plaisir » est la dtoud
minimum pour faire partie de la « communauté mora(8inger, 2007). Ce faisant, nous partageons avec
tous les étres vivants ayant ces capacités, dagréis » communs. Pour d'autres, la conscienseids la
présence au monde est au centre du concept de gmutéumorale, quoi que ces théories soient moins
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La question a savoir si on devrait toutefois fixer un seuil gestationnel en deca duquel la
réanimation de survie devrait étre contre indiquée ne peut toutefois pas étre réglée simplement
en attribuant un statut moral de personne entiere ou potentielle aux grands prématurés. La
guestion des risques médicaux que comprend cette procédure et la fragilité du patient viennent
particulariser la question parce que les grands prématurés sont plus vulnérables. Ainsi la
question de son statut moral introduit-elle la question visant a définir comment nous pouvons le
traiter et a quel moment doit-on commencer a intervenir sur lui par des interventions
potentiellement dangereuses. C'est pourquoi il faut penser I'agir médical a I'aune de différentes
valeurs qui viendront éclairer plus en détail la problématique de la réanimation de survie des

enfants grands prématurés.

2. Les valeurs structurantes de I'éthique médicale

L'éthique médicale est une discipline qui vise, entre autres, a baliser la pratique de la
médecine et de la recherche médicale afin de prévenir toute forme d'abus des corps soignant ou
de recherche a I'endroit de leurs sujets. Elle s'inscrit donc, de maniére générale, dans le projet
des éthiques professionnelles qui participent de I'élaboration des codes de déontologie, mais
qui questionnent aussi ces mémes codes. La relation professionnelle a cela de particulier qu'elle
impliqgue une inégalité entre le professionnel et son client (ou patient, en médecine), le
professionnel étant en situation avantageuse par son savoir et son statut social « Depuis que le
savoir a été mis a la disposition des services aux autres, le caractere 'dangereux' des professions
a toujours été présent » (Legault, 1999, p. 28). Cette problématique est d'autant plus vraie ici
que l'enfant prématuré est particulierement et extrémement vulnérable, de par son état
physique en premier lieu, mais aussi parce qu'il ne peut pas entrer directement en relation de
9

délibération™ avec le professionnel. Les décisions qui seront prises quant a sa survie lui

précises quant aux conséquences éthiques deréalité. Chez Merleau-Ponty, qui adopte une méthode
phénoménologique et dont les théses sont de plysueninfluentes aujourd'hui, c'est le concept &l'kn
communauté du sentir » qui est mis de l'avant (&&eHPonty, 1945). Chez Arendt (1983), pour qui la
présence « au monde » est le début de I'exisetnoenséquemment le départ de la considérationleqora
I'éthique se décline sous les termes d'un étres idehs une communauté politique marquée par la «
pluralité ».

% e modéle éthique professionnel de la « délibématiqvoir Legault 1999, p.28-29) est le modéle qui
s'est imposé en Occident depuis le milieu dif X¥&cle. Il implique que le professionnel est datien de
délibération avec son client ou patient. En ce ,stas décisions prises dans ce contexte de relation
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échappent entiérement. En effet, les décisions concernant sa survie seront prises conjointement
par le médecin, les parents et parfois méme par des tribunaux en cas de litige entre ces deux

parties®.

On peut donc regarder ce probleme particulier a l'aune de certaines valeurs
structurantes en éthique médicale. Des valeurs qui guident les professionnels dans leur prise de
décision lorsque des cas critiques se présente. Une revue de littérature permet d'identifier
quatre valeurs qui permettent de lire la problématique de travail dans une logique éthique et
qui me semblent a méme de pouvoir guider la réflexion. Il s'agit de la valeur intrinséque de la

vie, de la qualité de vie, du principe de bienfaisance et finalement, de la confiance médicale.

2.1. La valeur intrinseque de la vie

Le concept de la valeur intrinseque de la vie est un concept qui apparait dans différentes
théories éthiques modernes. Il en est généralement, par ailleurs, un élément central et
inévitable. On peut retracer son origine au principe de la valeur intrinséque (ou valeur en soi) tel
qu'il a été théorisé dans la philosophie morale d'Emmanuel Kant a la fin du XVIII° siécle dans les
Fondements de la métaphysique des Moeurs (1785). On retrouve aussi ce concept dans la
tradition chrétienne selon laquelle toute vie revient a Dieu et porte ainsi en elle une parcelle de

sacralité.

La théorie de Kant est tres complexe, mais |'idée centrale de celle-ci, qui repose sur la
notion de valeur intrinséque de la vie humaine, est plut6ét simple. Certaines choses de ce monde
possédent une valeur instrumentale, c'est-a-dire que leur valeur dépend de I'utilisation que
nous en faisons. C'est une valeur pour nous ou alors pour autrui. On pensera ici aux outils, aux

objets, etc. Toutefois, pour Kant, I'étre humain n'est pas uniquement doté d'une valeur

respecteront l'autonomie du patient tout en s'appiugur I'expertise du professionnel. On explique a
patient les enjeux, les solutions possibles et @msa@icie de son opinion quant a sa conception de so
propre bien-étre. Il s'oppose ainsi au modele ijassdu « paternalisme » dans lequel la relatidredn
professionnel et le patient était structurée deiémara favoriser uniquement I'expertise du protessel.
Dans ce type de relation, le médecin par exempéhat ke role de décidgrour son patient ce qui serait bon
pour lui, sans avoir a le consulter préalablement.

140 A ce sujet, voir la contribution de NEtienne Giasson sur les aspects juridiques déalaimation des
grands prématurés.
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instrumentale, mais possede aussi une valeur en soi, indépendamment de son utilité pour
autrui, parce qu'il peut, par sa raison, penser son propre bien et obéir « a sa propre raison »
éthique (déontologique) (Kant, 1994, p. 32). C'est ce que I'on nomme une valeur intrinséque. Ce
principe de la valeur intrinseéque fut hautement significatif dans I'histoire de la modernité en ce
qui concerne I'élaboration des Chartes des droits et libertés et les Droits fondamentaux de
I'homme et est encore aujourd'hui au centre de plusieurs théories éthiques de maniere

générale'.

En matiére d'éthique, la déontologie (au sens kantien du terme) consiste en un certain
nombre de régles fondées par la raison humaine (et non sur des écrits sacrés, par exemple), que
I'on accepte, de son propre chef, de respecter et que I'on considére comme rationnellement
valides, c'est-a-dire logiques. Par exemple, si tous les étres humains ont une valeur intrinséque,
tuer un étre humain implique de porter atteinte a sa valeur intrinséque. Ceci référe d'abord au
principe d'universalisation chez Kant. Pour qu'une décision d'ordre morale soit considérée
comme bonne, il faut que celle-ci puisse étre universalisée. Si on se demande s'il est juste de
tuer un étre humain dans telle ou telle circonstance, il doit étre possible de tirer la méme
conclusion de maniere universelle. Donc si on admet pouvoir nier la valeur intrinseque d'un étre
humain dans une circonstance particuliére pour commettre un meurtre, on ouvre la porte a la
négation de celle-ci universellement, ce qui revient, au final, a nier le concept de valeur

intrinseque.

On peut également comprendre cette notion en fonction de I'opposition entre la valeur
intrinseque et la valeur instrumentale. En d'autres mots, si un individu A se permet de décider
du sort d'un individu B qu'en fonction de la situation de A, il traite B que selon sa valeur
instrumentale et non en fonction de sa valeur intrinseque. Respecter la valeur intrinséque de A
implique de lui reconnaitre d'emblée un droit a la vie et un droit au bonheur tel que A puisse le

concevoir rationnellement.

! Si le principe de valeur intrinséque est structudans les domaines de la bioéthique et de I'éhiqu

médicale, il I'est aussi en matiére de I'éthiquel'e®vironnement. Plusieurs théoriciens proposefd a
société de reconnaitre a la nature une valeunsgtque afin de pouvoir mieux la protéger.
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En éthiqgue médicale et en bioéthique, le principe de la valeur intrinséque s'est traduit
par la notion de dignité humaine®* et celle-ci figure au centre de nombreux textes fondateurs
de la discipline ainsi que dans plusieurs textes a caractére normatifs. On retrouve notamment le
principe de la dignité humaine dans la Déclaration universelle sur la bioéthique et les droits de
I'homme de I'UNESCO a l'article 3 :

« 1. La dignité humaine, les droits de I'nomme et les libertés fondamentales doivent étre
pleinement respectés.
2. Les intéréts et le bien-étre de I'individu devraient I'emporter sur le seul intérét de la science

ou de la société. » (UNESCO, 2009, p.99)

Ainsi, en rapport a notre problématique de départ, on retiendra que les enfants
concernés possedent tous une valeur intrinseque qui leur confére une dignité humaine
inaliénable. Ce faisant, nous devons aussi leur reconnaitre un droit inaliénable a la vie. Ce
principe doit entrer en ligne de compte en ce qui a trait au raisonnement éthique que nous
menons. Toutefois, il ne peut pas étre appliqué aussi radicalement que présenté ci-dessus. En
effet, I'enfant grand prématuré ne peut pas s'exprimer rationnellement et son état est si
particulier, au sens médical, que I'on doit aussi considérer les effets pour lui qu'implique notre
désir de le maintenir en vie. S'il entre dans la catégorie des sujets moraux au plan de I'éthique, il
est toutefois différent des enfants nés a terme dont |'état de santé est largement plus enviable.
A savoir, si une réanimation de survie peut |'affecter en permanence et peut-étre méme le faire
souffrir de quelconque fagcon, respectons-nous sa valeur intrinseque et sa dignité humaine en
I'obligeant a vivre ? C'est précisément face a ce dilemme que se pose la question du seuil
gestationnel dont il est question dans cette recherche parce que I'dge gestationnel semble jouer

un réle important dans les chances de survie de I'enfant.

2.2. La qualité de vie

La valeur de la qualité de vie « exige de prendre en considération I'expérience humaine

dans la multiplicité et la diversité de ses aspects, sans la limiter a sa dimension strictement

2 On ne saurait sous-estimer l'importance du prindgelignité humaine sachant que : « ce principa est

la base de tous les instruments internationaugifelaux droits de 'hnomme, notamment ceux conagrna
l'interdiction de la torture, de l'esclavage, dagéments inhumains et dégradants, et des diswations de
toute sorte » (Andorno, 2009, p. 99 - in UNESCO%00
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biologique » (Blondeau, 1993, p. 296)'*. Ceci implique, au plan médical, que le praticien doit se
soucier de pouvoir offrir a son patient un présent et un futur qui se congoit selon une certaine
qualité de vie actuelle et potentielle. Les traitements ainsi pensés doivent respecter ce principe
et ne pas porter atteinte au bien-étre du patient. En quelque sorte, la valeur de la qualité de vie
« rompt avec le dogme du respect absolu de la vie » (ldem) en balisant celui-ci a l'intérieur de

parametres éthiques et médicaux plus précis, mais surtout plus qualitatifs.

En matiere d'éthique médicale, et plus précisément en rapport a notre problématique
de réflexion, cette valeur est d'une importance particuliere, car elle concerne ici un sujet qui
répond a la fois a deux situations classiques dans lesquelles cette valeur est largement mobiliser
pour baliser la pratique médicale. En effet, la valeur de la qualité de vie est souvent considérée
pour encadrer les soins de fin de vie « lorsque la vie est techniguement prolongée dans des
conditions fort peu humaines » (Idem). On pensera ici aux pratiques que I'on peut qualifier «
d'acharnement thérapeutique », lorsque I'on maintient en vie des gens trés agés ou alors tres
malades et souffrants. Mais aussi, la qualité de vie est considérée dans les débats concernant,
par exemple, notre propension a vouloir maintenir en vie des enfants dont I'avenir est incertain
« dont les conditions d'existence pronostiquées sont jugées tres déficientes » (ldem). Dans la
pratigue médicale, on reconnait que le seuil de viabilité des enfants prématurés se situe entre
22 et 24 semaines de gestation (le poids de I'enfant est aussi une donnée importante dans ce

cas).

Cette donnée peut certainement servir de balise, non pas absolue, mais relative. En
effet, a I'heure actuelle I'dge gestationnel a partir duquel un enfant a au moins 50% de chance
de survie est passé de 30-31 semaines dans les années 60 a 24 semaines vers la fin des années
90, voire 23 semaines dans certains centres de néonatologie expérimentés (Lorenz, 2003). Il est
donc possible de croire que des interventions médicales sur des enfants prématurés, méme a
partir de 23 semaines, peuvent étre indiquées et sauver des enfants dont les chances de survie
étaient déja bonnes. Mais cette réalité doit aussi étre considérée en fonction du futur de
I'enfant, dont la qualité de vie peut étre hypothéquée suite a des complications. Gardons en
téte qu'un enfant de 23 ou 24 semaines qui subit une réanimation de survie a 10 a 50% de

chances d'y survivre, mais aussi, le risque qu'il développe un handicap est de 20 a 35%. Cette

3 in Hottois et Parizeau, 1993
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problématique nécessite donc que le praticien et les parents soient d'accord sur le seuil de
risque qu'ils jugent considérer et qu'ils s'entendent sur les conséquences qu'ils considéerent
acceptables pour la qualité de vie de I'enfant. Par exemple, des risques tres élevés de handicaps
séveres et de complications pouvant réellement amener des souffrances pourraient servir de
limites, par exemple, dans les cas ou les enfants ont un poids déja insuffisant par rapport a la

normale.

Il va sans dire que le cas dont nous traitons dans cette recherche nous confronte
directement a cette valeur, la qualité de vie. L'enfant prématuré est a la fois dans la situation ou
sa qualité de vie future peut étre compromise, et a la fois dans la situation ol sa vie est «
prolongée » par lintervention technique, car sans elle, il ne serait pas autonome
biologiquement. La valeur de la qualité de vie est d'ailleurs, a mon avis, peut-étre la plus
importante a considérer dans ce cas, car, autant pouvons-nous sauver des vies dans le présent
et ouvrir des possibilités dans le futur pour des enfants, mais ces possibilités s'accompagnent de
responsabilités particulieres en raison des risques qui leurs sont propres. Ceci est d'autant plus
vrai que dans le cas de la néonatologie, le patient ne peut pas s'exprimer et qu'ainsi le jugement

moral concernant sa qualité de vie doit étre fait par les médecins et les parents.

Pour ce qui est de la question concerna le seuil gestationnel en deca duquel la
réanimation de survie devrait étre contre-indiquée, on pourrait utiliser la qualité de vie présente
de I'enfant comme critére. En effet, on devrait pouvoir entrevoir une amélioration de la qualité
de vie de I'enfant suite a une telle intervention. Conséquemment, un enfant dont la vie est déja
en danger et qui souffre, en raison de la grande prématurité et des complications qu'elle peut
engendrer, ne devrait pas voir sa qualité de vie diminuer suite a une telle intervention, du
moins, sans un espoir réel et fondé en une amélioration progressive de celle-ci dans un futur
proche. La question éthique sous-jacente ici est forcément celle de la qualité du jugement
médical, sur lequel se construit généralement l'idée de la qualité de vie. On considérera ainsi le
danger de la décision « arbitraire - si I'appréciation de la qualité de vie est abandonnée au

jugement des seuls professionnels de la santé » (Idem, p. 297).
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2.3. La bienfaisance

La bienfaisance est la valeur, ou principe, qui guide les praticiens et chercheurs en
médecine a devoir considérer la portée de leurs actions en fonction d'une balance juste entre
les bienfaits escomptés et les effets nocifs potentiels. On vise ainsi a « maximiser » les bienfaits
et « minimiser » (Bernard-Bonnin, 2009, p. 417)"* les effets nocifs des interventions médicales.
En ce qui concerne notre problématique de recherche, une grande partie du défi éthique qu'elle
suppose vise a justement vouloir maximiser les bienfaits de l'intervention médicale sur les
enfants en état de grande prématurité. De plus, on ne saurait minimiser I'importance de cette
valeur pour toute la tradition médicale occidentale: « Dans le cas de la pratique médicale
ordinaire, la bienfaisance est le premier précepte moral de I'éthique professionnelle, et cela
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depuis des siecles » (Pellegrino, 2009, p. 110)™.

La question de l'interprétation de ce principe dans la pratique est néanmoins délicate en
raison de l'aspect critique des situations dans lesquelles ce « calcul » des avantages et des
inconvénients doit étre fait. La réanimation de survie implique des séquelles potentielles, des
interventions ultérieures, un maintien du corps de I'enfant dans un état de survie, mais aussi de
vulnérabilité face au monde dans lequel il est. Mais a l'inverse, choisir de le laisser mourir
implique ultimement la fin de tous les possibles, y compris ceux que l'on souhaiterait voir
advenir. Au final, ces situations étant des situations « limites » comme I'expression le dit si bien
dans le domaine de I'éthique, elles sont caractérisées par une grande incertitude, qui voile le
jugement rationnel et qui ne permet pas de penser des solutions uniquement a partir des
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prédictions scientifiques ™. La décision éthique, dans ces cas-ci, doit rester de I'ordre d'un

jugement par la raison, mais celle-ci fera aussi appel aux valeurs qui I'animent.

Vouloir bien faire face a une enfant malade, qui plus est, peut-étre méme inapte a
survivre de son propre corps prématuré, est une voie qui implique des décisions incertaines et

une forme de confiance entre les gens qui prendront part aux décisions d'ordre éthique. En

144 |n Delfosse, Parizeau et Amann, 2009

% |n UNESCO 2009

** On peut noter que les jugements qui interviennemisde processus décisionnel menant ou non a la
résolution de problémes éthiques de « situationitdsn» ne sont généralement pas de l'ordre d'une
application délibérée de la raison scientifiqueche des jugements concernant les enfants esatalts
émotif que « Le registre des philosophies morassstntiments moraux ou de |I'émotivisme exprime bie
que, face a l'enfant, jaillit spontanémentsamtiment de protection. » (Parizeau, 2009, p. 486).
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effet, I'application du principe de bienfaisance est ici dépendante de données médicales issues
du présent (la condition de I'enfant telle que percue par le personnel soignant) ainsi que d'une
part de projection dans le futur. Ultimement, la science médicale ne peut considérer les données
du présent que sous la loupe de la biologie. Mais le personnel soignant et les parents ont
néanmoins un contact émotif avec I'enfant, leurs jugements et leurs actions sont aussi
influencés par des cultures: culture médicale de la néonatologie, culture personnelle des
parents, etc. En outre, la néonatologie vise largement a favoriser I'accomplissement de projets
parentaux et cette orientation influencera la pratique médicale elle-méme. La bienfaisance
impliquera donc, comme il en est aussi avec I'application de la valeur de la qualité de vie, que les
acteurs de la décision éthique soient ouverts aux propositions qui surviendront lors des prises

de décisions.

2.4. La confiance médicale

Le terme « confiance médicale » ne figure généralement pas dans les ouvrages de
bioéthique et d'éthique médicale. Toutefois, j'ai choisi de I'employer afin de regrouper sous un
méme terme plusieurs concepts de bioéthique et d'éthique médicale qui, selon moi, convergent
en rapport a la problématique ici travaillée. On pensera ici a toute la problématique du «
consentement substitué » (Parizeau, 2009, p. 499), des désaccords entre praticiens, de la qualité
du jugement clinique, de la responsabilité ou de I'imputabilité professionnelle. La « confiance »
médicale ici présentée évoque donc la relation qui doit prévaloir dans la plupart des pratiques
professionnelles telles que décrites par Georges A. Legault (1999) dans son traité de I'éthique

professionnelle et du professionnalisme.

Cette confiance doit étre favorisée pour que les acteurs de la décision éthique puissent
délibérer et discuter en vue d'un consensus. En ce sens, la confiance médicale est le mode
relationnel qui doit structurer la discussion éthique entre tous les acteurs du débat,
contrairement aux valeurs évoquées plus tot qui sont se rapportent soit directement a de |'état
de l'enfant, soit a la tradition médicale. En d'autres mots, la confiance médicale est une
condition de possibilité du jugement éthique lorsque des cas limites se présentent, comme c'est

le cas dans la situation ou on doit décider de tenter une réanimation de survie pour un enfant
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prématuré. Elle permet le respect des acteurs entre eux, mais valorise également leurs savoirs

propres et leurs valeurs.

Il semble clair que si I'on doit fixer un seuil minimal en de¢a duquel la réanimation de
survie pour les enfants prématurés doit étre proscrite, ce seuil devra étre déterminé, non pas
par une seule forme de savoir, mais par une pluralité de savoirs tous inter reliés et qui devront
mettre de |'avant des positions parfois contradictoires. Comme |'exercice méme de ce projet le
prouve, la question est autant purement médicale qu'elle est juridique, psychologique et
éthique. De plus, méme au plan médical, elle implique des notions de pédiatrie intensive, de
pédiatrie clinique, de psychologie, de psychiatrie et ainsi de suite. Elle touche autant la
médecine, telle qu'elle est pratiquée a I'h6pital que la médecine dans son contexte social
comme l'exprime bien la thématique du suivi des enfants prématurés traités, une fois ceux-ci
hors des incubateurs. La contribution de I'éthique a ce débat doit permettre d'éclairer cette
problématique en y ajoutant une réflexion sur les valeurs qui influencent les décisions des
parents et des médecins. Ceci a été fait au départ par une réflexion philosophique sur le statut
moral de I'enfant prématuré, a savoir, qu'il est un enfant particulier au plan médical, mais non
au plan moral. Ensuite, la réflexion sur les valeurs importantes qui devraient étre considérées
dans cette recherche a permis d'identifier la qualité de vie, la bienfaisance et la confiance

médicale comme étant les trois plus pertinentes.

Finalement, puisque le médecin soignant responsable de I'enfant doit ultimement
prendre la décision de procéder a la réanimation, et que celui-ci est aussi confronté aux
problemes éthiques relevant de cette décision (sa pratique, au sens éthique, doit incorporer
I'avis des parents et elle implique aussi parfois une interprétation personnelle des protocoles a
I'aune d'une bonne pratique du jugement clinique), celui-ci doit pouvoir compter sur une
certaine forme de confiance des divers intervenants envers sa capacité a prendre des décisions.
De plus, il doit pouvoir établir des liens de confiance avec les différents intervenants médicaux
afin d'étre correctement informé et appuyé au besoin lors de ces processus de décision qui

peuvent étre psychologiquement éprouvants pour I'ensemble des intervenants concernés.
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Conclusion

Il semble qu'il ne soit pas possible de définir un seuil d'age gestationnel en dec¢a duquel
la réanimation de survie serait contre-indiquée. En effet, plusieurs facteurs, comme le poids de
I'enfant, ont une grande influence sur les chances de survie et de bon développement de
I'enfant suite a une telle procédure. Cela ne veut pas dire pour autant qu'il n'existe pas des
criteres qui permettent d'évaluer si une telle intervention est bénéfique ou souhaitable. En
effet, la perspective éthique ici développée amene a considérer ce cas a l'aune de certaines
valeurs qui permettent de nommer des criteres pouvant aider a baliser la pratique médicale. Les
valeurs de la qualité de vie, de la bienfaisance, et de la confiance médicale permettent ainsi de

porter un regard constructif sur le probleme.

En ce qui a trait a la qualité de vie, on doit considérer celle-ci en fonction de I'état de
I'état de I'enfant prématuré : son age (surtout en ce qui concerne les enfants de 22 a 24
semaines), son poids, ses problématiques médicales particulieres et son pronostic. Ainsi les
interventions médicales devraient-elles pouvoir améliorer son sort et lui éviter des souffrances
inutiles. Dans les cas précis ol une réanimation de survie comporte de grands risques de
complication de son état déja extrémement fragile, la décision de tenter une réanimation de
survie devrait étre contre-indiquée. Cette décision ne porterait pas atteinte a la valeur de la
bienfaisance, qui encadre déja la pratique médicale et qui valorise par-dessus tout le bien-étre
de l'enfant. Finalement, la confiance médicale doit étre considérée, mais de maniere plus
générale. C'est-a-dire que la confiance doit étre au coeur de la pratique de délibération elle-
méme. En effet, puisqu'il est impossible de définir un seuil ultime en dega duquel la réanimation
de survie devrait étre contre-indiquée pour les enfants prématurés, il y aura naturellement des
dilemmes éthiques a résoudre. Pour ce faire, il est important que ces dilemmes puissent étre
résolus par des acteurs dans un processus délibératif ouvert et permettant I'expression de

savoirs et de valeurs multiples.
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Introduction

La plupart du temps, la naissance d’un enfant est un moment heureux et chargé d’émotions.
Aprés neuf mois d’attente, les parents s’apprétent enfin a rencontrer ce petit étre qui
grandissait dans le ventre de sa maman. Ces neuf mois de grossesse sont bien entendu
essentiels afin que le bébé puisse se développer de facon optimale, mais ont également leur
importance aupres des parents qui se préparent a 'arrivée de ce bébé. Outre la préparation
matérielle, tout un travail psychique s’opere chez les parents durant la grossesse.
Malheureusement, il arrive des naissances ou tout ne se passe pas comme prévu. Pour
différentes raisons, il arrive que le bébé arrive plus tot, voire beaucoup trop tot. La plupart des
gens savent que cela peut arriver en théorie, mais lorsque cela survient dans la réalité, personne

n’y est vraiment préparé, ni le bébé, ni les parents.

Lors d’une naissance prématurée, la beauté du geste de donner la vie se mélange parfois avec
la peur de perdre I'enfant. Ainsi, la vie et la mort se chevauchent, plongeant les parents et le
personnel médical dans un état d’urgence ou les décisions doivent étre prises rapidement. Les
progres technologiques des dernieres années font en sorte que la survie d’'un prématuré peut
maintenant étre repoussée a un age gestationnel de plus en plus précoce. Néanmoins, comme

tout progres technologique, ces avancées soulévent également des questions délicates.

En effet, doit-on vraiment réanimer tous ces bébés prématurés simplement parce que le
développement technologique le permet? L’age gestationnel étant I'un des principaux facteurs
pouvant influencer la viabilité et le pronostic des enfants prématurés, on peut se demander s'il
existe un seuil d’age gestationnel en-dega duquel la réanimation de survie devrait étre contre-
indiquée. Cette question, tout aussi complexe que délicate, mérite d’étre examinée sous
plusieurs angles. Ce chapitre se veut donc une réflexion transdisciplinaire sur la question,
intégrant les points de vue médical, biomédical, psychologique, éthique et juridique qui ont été

exposés dans les chapitres précédents.

La prématurité en trois actes
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L'organisme du bébé né prématurément est par définition immature au moment de sa
naissance. C’'est pourquoi la prématurité est associée non seulement a un taux de mortalité plus
élevé que chez les enfants a terme, mais également a différentes séquelles physiques,
neurologiques et psychologiques a court et a long terme'”’. Le taux plus élevé de ces différents
types de séquelles chez I'enfant prématuré constitue d’ailleurs I'un des principaux arguments
invoqués lorsque des débats ont lieu sur la réanimation a un age gestationnel précoce. En effet,
on peut se demander si le fait de réanimer des enfants de plus en plus t6t améne en
contrepartie une augmentation des conséquences a long terme et une diminution de la qualité
de vie pour ces enfants et leur famille. Compte tenu des progrés technologiques et médicaux
récents, la mortalité des bébés prématurés a certes diminué, par contre le taux d’enfants
présentant des complications et des séquelles est demeuré stable (de Kleine et al., 2007).
L'incidence des naissances prématurées ne cessant d’augmenter année aprés année, cela

entraine une augmentation du nombre d’enfants qui auront besoin de soins a long terme™®.

Or, les conséquences de la prématurité sont extrémement variables d’un enfant a l'autre™®.
Elles peuvent aller de I’'handicap physique a des difficultés d’apprentissage. Par ailleurs, d’autres
enfants prématurés auront un développement pratiguement « normal ». Au moment de
prendre la décision de réanimer ou non un bébé prématuré, il est difficile de prédire quel enfant
aura besoin de soins. En fait, de multiples facteurs influencent la sévérité des séquelles dues a la
prématurité. Ces facteurs agissent en trois temps: durant la grossesse, au moment de
I’accouchement et durant le développement de I'enfant. Ces trois périodes sont des fenétres

particulierement sensibles pouvant influencer le devenir de ces enfants.

Période prénatale

Différents facteurs peuvent influencer I'état de santé et le pronostic d’'un enfant prématuré

avant méme que celui-ci ne vienne au monde. En effet, non seulement ces facteurs pourront

147 . . T .. . . .
Consulter I'ensemble du chapitre biomédical, ainsi que la section Les impacts d’une naissance

prématurée sur le développement de I'enfant du chapitre psychologique pour une description plus
exhaustive des différentes séquelles associées a la prématurité.

148 Consulter a cet effet 'ensemble du chapitre biomédical et la section La morbidité du chapitre médical.
Différentes hypothéses pour expliquer cette variabilité sont exposées dans la section Les impacts d’une
naissance prématurée sur le développement de I’enfant du chapitre psychologique.
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influencer le fait qu’il y aura ou non naissance prématurée, mais en plus, ils auront un impact a

long terme sur leur développement.

Comme dans toutes les grossesses, la consommation d’alcool, de drogue ou encore I'usage de la
cigarette ont des impacts négatifs sur le développement de I’enfant a venir. D’autres facteurs
liés a la mére, tels que son état de santé physique et psychologique préalable sont également
associés a la qualité du développement de I'enfant. Par exemple, la présence de stress maternel
ou d’anxiété chronique peut affecter le développement foetal (Monk, Myers, Sloan, Ellman, &
Fifer, 2003). Egalement, |'environnement dans lequel évolue la mére a son importance. Certains

milieux de travail nécessitent d’ailleurs un retrait préventif durant la grossesse.

Finalement, bénéficier d'un suivi médical de qualité est un autre facteur a prendre en compte.
Ce suivi assure notamment un acces a différents tests de dépistage, ainsi qu’a des échographies,
permettant une meilleure évaluation de I'état de santé du bébé et parfois une prise en charge
précoce avant que l'accouchement ne soit inévitable. Ainsi, avant méme de naitre, tous les
enfants prématurés ne partagent pas la méme situation d’égalité quant a leur chance de survie

et leur pronostic a long terme™°.

Circonstances et soins lors de I'accouchement

Tel que mentionné, I'dge gestationnel est un facteur important pour évaluer le pronostic de
I’enfant a naitre. Néanmoins, d’autres facteurs cliniques sont également déterminants, tels le
poids et le sexe de I'enfant (Tyson et al., 2008). Ainsi, pour un méme stade gestationnel, un
bébé de poids plus élevé et de sexe féminin aurait un meilleur pronostic qu’un bébé de petit

poids et de sexe masculin™’.

De plus, lorsqu’une naissance prématurée est imminente, d’autres gestes sont possibles pour
améliorer les conditions de I’'enfant a naitre. On sait par exemple que le pronostic est favorable

si la naissance a lieu dans un hopital spécialisé et si des corticostéroides sont administrés afin de

%0 consulter les chapitres biomédical et médical pour une description plus compléte de I'influence des

facteurs prénataux.
1 Consulter la section Les facteurs de pronostic du chapitre médical pour une présentation plus détaillée
de ces différents facteurs.
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132 Evidemment, cela pose la question de 'accessibilité

pallier I'immaturité pulmonaire du bébé
aux soins et met en relief une certaine injustice pour les familles qui ne demeurent pas a
proximité d’'un hopital de soins tertiaires. On peut donc se demander ici si la viabilité et le
pronostic a un seuil gestationnel donné sont équivalents pour tous, selon leur situation
géographique et leur accés a des ressources spécialisées?™* La question de I'accessibilité aux
soins, qui reléve des problématiques liées a la justice et a I'équité, souligne aussi le fossé

existant entre les pays développés et ceux en voie de développement, ou les hopitaux ne sont

pas nécessairement équipés pour répondre aux besoins des bébés prématurés®*.

Aprés l'accouchement, I'apparition de complications constitue un facteur majeur pouvant
influencer défavorablement le pronostic. L'organisme du bébé prématuré est immature a sa
naissance, les systemes les plus touchés étant le systeme respiratoire et le systéme nerveux.
Différentes complications peuvent donc survenir, notamment des difficultés respiratoires, des

>3 Encore une fois, il est difficile au

infections néonatales et des hémorragies intracraniennes
moment de la naissance de savoir quels enfants présenteront des complications durant leur
séjour en néonatalogie. Néanmoins, il semble que la réponse initiale a un traitement constitue

138 par contre, il convient a

un bon indicateur quant a la survie et au pronostic a long terme
nouveau de rappeler que tous les hépitaux ne possedent pas un service de néonatalogie pour
offrir les soins nécessaires aux prématurés, accentuant encore une fois I'injustice d’une difficulté

7 || est alors parfois possible de transférer le bébé dans un centre

d’acces aux soins spécialisés
tertiaire aprés sa naissance, mais ce transfert comporte également des risques compte tenu de

la fragilité du bébé prématuré.

Finalement, il est bon de savoir que bien que les traitements soient de plus en plus développés
pour pallier I'immaturité des prématurés, ces traitements, notamment la ventilation mécanique,

ont malheureusement eux-mémes un impact négatif a long terme. En effet, ils peuvent

2 Voir la section Les facteurs de pronostic du chapitre médical et les sections liées au systeme
pulmonaire du chapitre biomédical.

133 Question débattue sur le forum transdisciplinaire 2011-2012.

4 1dée développée dans le chapitre biomédical.

Les chapitres médical et biomédical présentent une description exhaustive des complications
possibles.

% \oir la section L’approche médicale du Chapitre médical.

Idée développée dans le chapitre biomédical.
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engendrer dans certains cas des maladies chroniques, surtout lorsqu’ils doivent étre utilisés

durant une longue période de temps™®.

Suivi et développement

Si le pronostic varie en fonction de I’accessibilité aux soins et aux services, il varie également en
fonction de facteurs beaucoup plus subtils et difficiles a évaluer au moment de la naissance. En
effet, dans plusieurs études évaluant le développement a long terme des enfants nés
prématurément, le milieu socio-économique est identifié comme un élément clairement associé
au pronostic. Il est cependant trés ardu de considérer cet aspect au moment de la prise de
décision liée a la réanimation en dehors de la réanimation de survie. Généralement la premiére
réanimation faite dans l'urgence, ne fait pas appel a une décision des parents mais a une

intervention rapide et immédiate du personnel médical®”’.

Par la suite, il faut garder en téte que les premiéeres années de vie d’'un enfant représente
également une fenétre trés sensible au point de vue développemental. Par exemple, le risque
de développer des problémes de santé chroniques est grandement influencé par les conditions
environnementales durant le développement en bas age (Hertzman, 1999). De surcroit, des
modeles humains et animaux ont montré que les soins maternels avaient un impact sur le

180 Durant cette période, plusieurs changements peuvent donc

développement de I'enfant
encore se présenter, tant au niveau physique, cognitif qu’affectif. D’ailleurs, certaines études
effectuant le suivi longitudinal d’enfants prématurés montrent une amélioration de la condition
des enfants dans le temps, soit lorsque les enfants ont quelques années de plus, ou encore
lorsqu’ils sont adolescents ou adultes. Cela veut dire qu’un retard observé durant la période
développementale ne représente pas nécessairement une anomalie, mais peut parfois étre le

reflet d’un développement empruntant des voies différentes™'. Ainsi, tout n’est pas joué au

moment de la naissance.

138 Consulter la section Le systeme pulmonaire du chapitre biomédical.

% ’association entre le niveau socio-économique et le pronostic de I’enfant sont davantage élaborés
dans les chapitres médical et psychologique.

190 voir le chapitre psychologique et le forum transdisciplinaire 2011-2012 pour davantage de précision
sur ces modeéles.

1®1 Consulter la section Déficit ou délai d’acquisition? du chapitre psychologique pour un résumé de ces
études.
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La notion d’accessibilité aux soins revét a nouveau son importance quant au suivi et au
développement de I'enfant prématuré. Au niveau moral, on peut poser que si le bébé
prématuré est maintenu en vie grace a des ressources médicales, il faudrait faire en sorte qu’il
ait aussi acces a des ressources équivalentes pour poursuivre son développement en cas de
besoin. Ainsi, la question de la réanimation de survie chez un bébé prématuré est éthiquement
liée a la question de I'accessibilité aux soins pour ce méme enfant dans le futur, cela tant au

niveau des ressources financiéres qu’au niveau de I'accés physique aux soins'®*.

Pronostic en plusieurs temps

Bien entendu, il importe de garder en téte que la plupart des facteurs présentés dans cette
section ont une grande influence sur le développement de tous les bébés, y compris ceux nés a
terme. Néanmoins, on leur accorde davantage d’'importance dans le contexte de la prématurité,
considérant I'immaturité physiologique lors de la naissance. Cette immaturité fait en sorte que
ces bébés sont souvent plus sensibles a I'ensemble des facteurs environnementaux, que ceux-ci
soient positifs ou négatifs. Bien s(r, il faut aussi considérer le niveau d’atteinte de I’enfant. Par
exemple, le pronostic d’'un enfant présentant de lourdes séquelles neurologiques ne sera pas le

méme que celui d’un enfant ayant des atteintes plus légéres.

Il est également nécessaire de souligner qu’il est parfois difficile d’évaluer le développement a
long terme des bébés prématurés. D’abord, non seulement une multitude de facteurs viennent
influencer le pronostic, mais en plus, il existe plusieurs différences interindividuelles. Ce
phénomeéne est par définition difficile a capter dans les études qui rapportent plutét les
moyennes d’un groupe d’enfants. De surcroit, de nombreux facteurs méthodologiques varient
entre les études, ce qui complexifie le tableau clinique et la possibilité de comparer les études
entre elles. Cela engendre une tres grande variabilité au niveau des taux de séquelles présentés

d’une étude a I'autre®®

. Puisque c’est souvent a partir des taux de séquelles provenant de ces
études que I'on questionne la réanimation des bébés prématurés, il est primordial de considérer

également les limites de ces études. Ainsi il faut prendre en considération le « cas par cas » car

182 consulter la section Survie et co-existence technique du chapitre éthique.

163 Consulter la section Les impacts d’une naissance prématurée sur le développement de I'enfant du
Chapitre psychologique pour mieux comprendre ces différences méthodologiques.
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ces études ne sont pas représentatives de I'ensemble des bébés nés prématurément. Certains

enfants auront moins de séquelles que d’autres avec un méme pronostic de départ.

En somme, on comprend rapidement qu’il est impossible de prendre en compte tous ces
facteurs au moment de la prise de décision de réanimer ou non un bébé prématuré, qui doit se
faire en situation d’urgence. Bien qu’ils aient chacun un poids différent, tous ces facteurs ont
clairement un impact a différents niveaux. Certes, |'age gestationnel demeure un critére
important, mais se baser uniquement sur celui-ci semble réductionniste lorsqu’on considere

I’ensemble du portrait clinique.

Statut du prématuré

La prise de décision quant a la réanimation d’'un bébé prématuré, qui incombe aux parents, est
d’une part basée sur des données médicales, mais comporte inévitablement une composante
émotive, tant pour les parents que pour le personnel médical. Puisque la décision ne peut étre
que rationnelle dans ce contexte, il va de soi que le statut que I'on accorde au bébé prématuré
est impliqué dans la prise de décision. Or, ce statut peut prendre différentes formes lorsqu’on le
considere sous un angle médical, éthique ou juridique, ce qui complexifie et enrichit la réflexion

a la fois.

Statut médical

Une des principales facons de classer et de décrire le degré de prématurité, réfere a I'age
gestationnel. Ainsi, les bébés nés avant la 37° semaine de grossesse sont considérés comme des
prématurés, avant la 32° semaine, de grands prématurés et avant la 28° semaine, de trés grands
prématurés. Actuellement, la limite inférieure de viabilité se situe entre 22 et 24 semaines. La
Société des obstétriciens et gynécologues du Canada et La Société canadienne de pédiatrie ont
émis des lignes directrices pour aider le processus décisionnel du personnel médical dans ces
zones délicates, mais il faut noter que ce sont uniquement des lignes directrices et non des
régles absolues'®. Or, c’est justement dans cette zone grise que la difficulté a trancher se

présente (Seri & Evans, 2008).

164 e . T
Se référer au chapitre médical.
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Bien que ces lignes directrices se réferent a I'age gestationnel, il faut savoir qu’il est difficile de
déterminer I'dge gestationnel de facon exacte et qu’il subsiste toujours une marge d’erreur.
Ainsi, cette marge d’erreur peut faire en sorte que I'enfant ne soit pas classifié dans la bonne
catégorie, ce qui est particulierement problématique dans la zone minimale de viabilité. C'est
d’ailleurs une des raisons pour lesquelles les cliniciens combinent habituellement I'dge
gestationnel avec d’autres facteurs, tel le poids a la naissance, pour obtenir un tableau plus

%> D’ailleurs, des classifications relatives au poids & la naissance ont également été

complet
élaborées. Ainsi, les bébés de moins de 500 g n’ont pratiquement pas de chance de survie, alors
que les bébés ayant un poids se situant entre 500 et 599 g se situent également dans une zone

grise (Seri & Evans, 2008).

Peu importe leur niveau de prématurité, il faut également savoir que contrairement a ce qui
était véhiculé comme message il y a encore peu d’années, les bébés prématurés peuvent
ressentir la douleur (Morton, 2012). Malgré leur immaturité neuronale, ils possedent les
composantes anatomiques et fonctionnelles leur permettant de percevoir les stimuli

166 Cet aspect n’est certes pas a négliger considérant les nombreux soins qu’ils

douloureux
recevront, que ce soit durant la réanimation, pendant leur hospitalisation en néonatalogie ou

encore pour assurer leur bien-étre si des soins palliatifs doivent étre administrés.

Statut moral

Au niveau éthique, le bébé prématuré est considéré comme une personne, par le simple fait
gu’il soit né. D’ailleurs, se questionner sur sa survie et son pronostic montre que malgré
I'urgence de la situation, une forme de relation a déja été entamée avec lui. Par contre, I’enfant
prématuré et réanimé est certes vivant, mais pendant une certaine période de sa vie, il est
dépendant d’appareils et de soins médicaux. Dans certains cas, ce bébé ne serait pas vivant sans
cette technologie. Puisque I’"humain posséde les capacités et les ressources pour produire ces
appareils, on peut poser qu’il devient par le fait méme moralement responsable des personnes

qui sont maintenues en vie grace a eux. Cette situation présente certainement des similitudes

165 e . ;g . Y T
Se référer aux chapitres médical et biomédical.

1% Voir la section Gestion de la douleur du chapitre biomédical.
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avec la condition d’un patient dans le coma, tout aussi dépendant de la technologie et des soins

médicaux, de facon temporaire™®’.

Ainsi, on peut se demander pourquoi on se questionne plus particulierement sur la réanimation
d’un trés grand prématuré, alors qu’il existe d’autres patients présentant des risques de
séquelles suite a une réanimation. Autrement dit, est-ce que le bébé prématuré a un statut
moral différent d’'un adulte malade ou d’un enfant né a terme qui présenterait des
complications? Il semble effectivement que lorsqu’on les compare a d’autres catégories de
patients, les bébés prématurés sont percus différemment par le personnel médical. En effet, on
aurait tendance a estimer plus souvent qu’il n’est pas dans leur meilleur intérét de les réanimer,
pour un pronostic pourtant similaire (Janvier, Leblanc, & Barrington, 2008).

C'est souvent l'idée d’un pronostic sombre qui engendre une ambivalence quant a la
réanimation des trés grands prématurés. Or, si le médecin recommande de réanimer ou non un
enfant prématuré selon la qualité « probable » de son pronostic, on voit rapidement que cette
position ne peut demeurer objective. Le médecin ne peut juger a lui seul si I'enfant prématuré
pourrait avoir un avenir de « bonne qualité », car il poserait inévitablement ce jugement selon
ses propres valeurs. Ainsi, le cadre de référence varierait d’'un médecin a I'autre. D’un point de
vue éthique, si on pose que la vie de tout étre humain posséde une valeur en soi, il est difficile
d’accepter qu’un tiers puisse juger la valeur de la vie d’'une autre personne. Cela ferait place a
un jugement beaucoup trop subjectif, la valeur de la vie de l'autre étant ici « jugée » ou

« mesurée » par autrui et non plus considérée comme ayant une valeur en soi*®.

Statut juridique

Avant d’aborder le statut juridique du prématuré, il est bon de se rappeler que le droit évolue
souvent plus lentement que la médecine. En effet, c’est souvent d’abord dans la communauté
gu’on observe des discussions et des questionnements qui engendrent éventuellement un

changement législatif'®.

187 Consulter la section Survie et co-existence technique du chapitre éthique

Consulter la section La valeur intrinseque de la vie du chapitre éthique, pour une élaboration plus
compléete de ce concept.
% 1d¢e développée dans le chapitre légal.

168

178



On peut d’abord se demander si le questionnement par rapport au statut du prématuré est lié
au fait que « normalement », n’eut été de sa naissance avant terme, il devrait toujours étre un
feetus dans le ventre de sa mére. Effectivement, d’'un point de vue légal, le feetus ne possede
aucun droit a la vie et incidemment aucun droit de recevoir ou refuser des soins. Ainsi, en droit
civil, le droit a la vie débute lorsque nous acquérons la personnalité juridique et devenons ainsi
un étre humain. Les conditions juridiques pour accéder a ce statut sont de naitre vivant et
viable. Or, il n’existe pas de définition plus claire de I'étre humain dans les lois civiles
québécoises. Ainsi, bien qu’au niveau éthique, il soit suffisant d’étre « né » pour devenir un étre
humain, au niveau juridique, s’ajoute la notion de viabilité'’®. On comprend toute la difficulté
d’appliquer cette définition, lorsqu’on tente de définir cette viabilité. Est-ce qu’un enfant né,
mais devant étre réanimé grace a des soins médicaux et des appareils techniques est considéré
comme viable? On peut évaluer cliniquement ou statistiquement sa possibilité d’étre viable
suite a la réanimation, mais on ne peut s’en assurer avant de procéder a celle-ci. Donc, le droit a

la vie (et par le fait méme le droit a la réanimation) dépend de la viabilité, qui elle, ne peut étre

déterminée a coup slr avant la réanimation.

Il est d’ailleurs a noter que la définition jurisprudentielle des conditions de vitalité et viabilité sur
laquelle on peut s’appuyer pour déterminer si les bébés prématurés ont le droit a la vie est trés
vieille. Cette définition établit que I'enfant nait vivant s’il a respiré complétement et que s'il
remplit cette premiere condition, il est présumé viable. Le Code criminel canadien et
I'Organisation Mondiale de la Santé proposent des définitions plus précises et plus a jour de la
notion de vitalité, ajoutant des nuances importantes. lls précisent notamment que l'on
considére une naissance vivante lorsqu’on observe une respiration ou tout autre signe de vie et

ce, peu importe la durée de la grossesse'’™.

Le fait de se questionner sur le moment ou le feetus acquiert la personnalité juridique et les
droits qui en découlent, se rapproche parfois d’un débat lié a I'avortement, notamment au
niveau de certaines définitions. Néanmoins, il existe une différence majeure entre ces deux

guestions. En effet, dans le cas d’'un avortement, le foetus est toujours dans le corps de la mére.

7% Question discuté dans le chapitre légal et le forum transdisciplinaire 2011-2012.

171 e . ,
Se référer au chapitre légal.

179



Donner des droits au foetus deviendrait donc extrémement délicat, dans la mesure ou le corps
de la mére est impliqué et que le droit a I'autodétermination prime actuellement sur tout autre
droit potentiel du foetus. Ainsi, au niveau purement juridique, le foetus qui est toujours dans le
ventre de sa mére ne possede pas de droit a la vie et incidemment aux soins, peu importe son
age gestationnel. Au contraire, le bébé prématuré possede le droit a la vie et aux soins s’il est
vivant et viable, peu importe son age gestationnel, puisqu’il n’est plus dans le ventre de sa

mére'’?

. Par exemple, un grand prématuré né a 22 semaines vivant et viable a droit a la vie et de
recevoir ou refuser des soins, ce qui n’est pas le cas du feetus in utero a 41 semaines de

gestation.

L'importance et la complexité de la prise de décision

Avant d’examiner la complexité de la prise de décision liée a la réanimation des prématurés,
voyons d’abord en quoi consiste cette réanimation qui peut prendre plusieurs formes plus ou
moins intrusives, selon un continuum. On peut d’abord réchauffer le bébé prématuré, nettoyer
ses voies respiratoires, puis effectuer différentes stimulations. C’'est lorsque ces manceuvres ne
sont pas suffisantes qu’une ventilation mécanique ou des compressions thoraciques seront
effectuées. Il faut également savoir que la réanimation est elle-méme associée a plusieurs
complications et que ce risque peut augmenter avec la durée de la réanimation'”. Il faut
d’ailleurs se questionner a savoir si ces procédures n’engendreront pas davantage de
complications en raison de leur durée, contrairement a des réanimations plus vigoureuses

effectuées dés le départ.

Qualité de vie

La notion de qualité de vie occupe une grande place dans le débat lié a la réanimation précoce
des bébés prématurés. En effet, fixer un seuil minimal pour la réanimation pourrait faire en
sorte d’éviter que des enfants prématurés, ainsi que leur famille soient condamnés a une moins
bonne qualité de vie. Bien que cela tienne théoriquement, il est ardu de définir la qualité de vie,

puisqu’elle est trés subjective. Au niveau éthique, on dit que I'expérience humaine est complexe

72 Nuance soulignée sur le forum transdisciplinaire 2011-2012.

173 . . . . . JRT] . e JPTT VY
Consulter la section La réanimation du chapitre médical pour une description plus détaillée.
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et dépasse la dimension biologique. Selon cette définition, la qualité de vie prend donc plus

7% En effet, porter un jugement éthique en fonction de la

d’importance que la vie elle-méme
qualité de vie entrevue dans le futur peut représenter, pour certaines personnes, une

contradiction, si celles-ci adherent a une conception de la valeur intrinséque de la vie.

Dans les études évaluant le développement a long terme, il arrive souvent que les enfants
prématurés présentent des performances statistiquement inférieures aux performances
d’enfants nés a terme qui composent un groupe témoin. Néanmoins, les scores qu’ils
obtiennent dans ces tests se situent fréquemment dans les normes moyennes, ce qui laisse
croire a des différences parfois plutét subtiles plutot qu’a un déficit majeur’’®. On peut d’ailleurs
se questionner sur I'impact de différences si subtiles au niveau du fonctionnement dans la vie

quotidienne et sur la qualité de vie.

Bien entendu, certains enfants présenteront des séquelles plus lourdes, telles des atteintes
neurologiques plus séveres ou la présence d’handicaps. Toutefois, méme les parents d’enfants
handicapés lorsqu’ils sont interrogés a cet effet soutiennent en majorité que I'on devrait sauver
tous les enfants, peu importe le risque (Lee, Penner, & Cox, 1991). Ainsi, la perception de la
situation et la prise de la décision semblent teintées par le lien d’attachement et d’engagement
envers I'enfant. De toute facon, les critéres utilisés pour juger la qualité de vie seront
nécessairement différents d’'une personne a l'autre, tant au sein du personnel médical, des

parents que des enfants prématurés eux-mémes devenus adultes'’®.

En somme, il importe que les professionnels et les parents échangent sur le niveau de risque et
les conséquences possibles liées a la qualité de vie. Les parents devraient également pouvoir se
prononcer sur leur propre définition de la qualité de vie, ainsi que sur le niveau de risque qu’ils

jugent acceptable'”’.

L'incertitude

74 Consulter la section La qualité de vie du chapitre éthique pour une réflexion plus approfondie de cette

notion.
17> Consulter la section Influence du choix du groupe témoin du chapitre psychologique pour une
présentation de ces différentes études.
176 e . .
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La décision de réanimer ou non un bébé prématuré se fait dans l'urgence. Les parents, peu
importe leur niveau de connaissance sur le sujet, doivent néanmoins consentir aux soins ou les
refuser. Alors qu’ils sont souvent dans un état traumatique, I’équipe médicale agit quant a elle
sous pression. On pourrait imaginer que poser un seuil permettrait de soulager I'aspect
décisionnel et enléverait de la pression aux parents et aux médecins. Or, la médecine n’est pas
une science exacte. Tel qu’exposé préalablement, plusieurs facteurs peuvent influencer le

pronostic du prématuré, sans compter la possibilité d’une erreur de calcul de I'age gestationnel.

L'incertitude et I'angoisse ressenties par les parents et I'équipe médicale au moment de prendre
la décision peuvent se référer a différents cadres théoriques. En effet, au niveau médical, il y a
incertitude, car on se référe a des statistiques liées a la survie et au pronostic pour faire des

8 peu importe I'dge gestationnel, il y aura donc toujours

recommandations aux parents
présence d’incertitude, car il est impossible de savoir ce qui arrivera a un enfant prématuré en
particulier. Au plan moral, ce type de décision renvoie a la notion de situations limites. Les
parents et les médecins doivent prendre la décision la plus éthique et la plus éclairée possible,
alors que toutes les données ne sont pas disponibles pour le faire de facon rationnelle'”. Enfin,
au niveau psychologique, les parents sont bousculés et souvent traumatisés. lls n’ont pas

nécessairement I'énergie nécessaire ni le recul pour prendre une décision d’'une si grande

ampleur, qui aura des conséquences sur la vie de leur enfant et de leur famille & long terme®°.

Au niveau médical, on considére le plus souvent en Amérique du Nord que tous les prématurés
sont potentiellement viables. Ils sont donc traités, jusqu’a ce que I'équipe médicale soit
convaincue que la poursuite du traitement engendrerait un pronostic clairement défavorable.
Cette stratégie porte le nom de traitement présomptif. Il faut par contre savoir qu’une autre
stratégie existe, soit la stratégie du pronostic statistique, davantage utilisée en Europe. Dans ce
paradigme, seuls les bébés ayant « statistiguement» un bon pronostic recevront un

traitement™®,

178 Chapitre médical et forum transdisciplinaire 2011-2012.

Chapitre éthique et forum transdisciplinaire 2011-2012.

Chapitre psychologique.

Consulter la section L’approche médicale du chapitre médical pour une description plus détaillée de
ces deux paradigmes.
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Il est certes difficile de tolérer une telle angoisse et on pourrait étre tenté de mettre en place
des politiques claires pour déterminer un age gestationnel en dec¢a duquel la réanimation
devrait étre contre-indiquée. Or, « la bonne réponse » n’existe pas. Il y aura inévitablement une
zone grise et ce, peu importe le stade gestationnel qui pourrait étre fixé. Ce sentiment

d’angoisse et d’incertitude est donc inévitable, méme s'il est difficile a tolérer.

Relation patients-médecins

La relation entre les parents du patient et les médecins est par définition inégale. Le médecin
posséde un savoir médical et une expérience clinique que les parents ne possédent pas. De plus,
ces derniers sont dans un moment de crise, ce qui teinte nécessairement leur réflexion. La
notion de confiance médicale prend ici tout son sens. Elle référe au fait que dans toute relation
professionnelle, on doit pouvoir agir avec respect et prendre en considération a la fois le savoir,

182 En effet, bien que les parents

mais également les valeurs de chaque personne impliquée
aient moins de compétences médicales, c’est a eux que revient la difficile décision de soigner ou
non. Ce sont eux par ailleurs qui vivront avec I'enfant prématuré et prendront en charge le suivi

183

s’il y a lieu™. Leur opinion et leurs valeurs sont donc primordiales a prendre en compte et

184

doivent étre jumelées au savoir médical des médecins™ . Dans ce contexte, I'enfant est bien

entendu vulnérable dans sa condition physique'®>, mais les parents le sont également au niveau

%8 Le réle de I'équipe médicale est donc fort complexe. Il pourrait d’ailleurs étre

psychologique
utile dans certains cas de faire appel a d’autres professionnels, pour aider la prise de décision et
la réflexion. Les parents et les médecins étant au coeur de I'action et de lincertitude, ils

pourraient bénéficier d’un tiers pour les accompagner dans leur réflexion®.

Au niveau psychologique, le sentiment de contrdle et la possibilité pour les parents de faire un
choix sont tres importants, que I’enfant survive ou non. Sentir qu’on ne les écoute pas et que
leur opinion n’est pas prise en compte risque d’accentuer le traumatisme vécu par les parents.

Cette liberté de décision aura donc des impacts non seulement sur les parents, mais également

182 Consulter la section La confiance médicale du chapitre éthique pour une réflexion plus approfondie sur

ce concept.

183 Se référer au chapitre médical.
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sur leur rapport avec leur enfant et sur la cellule familiale & long terme'®®

. C’'est pour cette
raison qu’une formation en délibération éthique ol ce type de prise de décision est débattu et
réfléchi est indispensable au niveau de la formation médicale et devient heureusement de plus

en plus présente dans les facultés de médecine™®.

Non seulement la discussion entre médecins et parents est souhaitable éthiquement et
psychologiquement, mais elle a en plus une valeur légale. Rappelons que le consentement de
I’enfant a recevoir ou non des soins doit étre exprimé par ses parents. Ainsi, les parents ont le
droit de recevoir toute l'information nécessaire qui pourrait influencer leur consentement.
L’équipe médicale a aussi le mandat de s’assurer que I'information a bien été comprise et doit
répondre a toutes leurs questions. Ceci est bien entendu une tache délicate, car elle survient a
un moment traumatique pour les parents. Suite a la présentation de toutes ces informations, les
parents ont alors le droit ultime d’accepter ou de refuser un soin pour leur enfant. Cette
décision doit étre prise en considération des intéréts de I'enfant avant tout. Si les parents ne
sont pas d’accord pour administrer un traitement particulier, I’équipe médicale a besoin d’'une

ordonnance du tribunal pour trancher la question™®.

Et sil y a conflit?

Tel que mentionné précédemment, le domaine de la réanimation des prématurés est encadré
par des lignes directrices et non par des regles. Selon I'algorithme utilisé actuellement, si les
parents le souhaitent, les médecins mettront en action les traitements nécessaires pour tenter
de sauver I'enfant. Par contre, dans le cas ou les parents refusent le traitement, les médecins
traiteront si le pronostic est tres favorable, sous réserve d’obtenir une ordonnance de la Cour
pour outrepasser la décision des parents, alors qu’ils ne traiteront pas si le traitement est futile
ou le pronostic incertain'®*. Cet algorithme référe a la notion de bienfaisance, selon laquelle le

professionnel a I'obligation de traiter lorsqu’il juge qu’un patient a de bonnes chances de survie

188 Consulter la section Santé psychologique de la mére et développement de I'enfant du chapitre

psychologique.

%% Theme abordé sur le forum transdisciplinaire 2011-2012.

Voir le chapitre légal pour une description plus détaillée des droits des parents.
Consulter la section I’Approche médicale du chapitre médical.
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et un bon pronostic a long terme. Cela veut dire qu’il peut a I'occasion y avoir conflit lorsque
I'opinion du parent et des médecins ne sont pas la méme. Bien entendu, c’est souvent dans la

zone grise, a la limite de la viabilité, que ces divergences sont présentes.

On peut imaginer que les parents qui ne se sont pas sentis libres dans leur décision, c’est-a-dire
ceux dont le consentement substitué a été vicié, sont ceux qui risquent le plus d’intenter des
poursuites en dommages et intéréts contre I'hépital ou les médecins. En effet, ce sont les
parents qui n’ont pas regu toutes les informations quant aux risques possibles, aux différentes
options de traitements ou qui n‘ont pas I'impression d’avoir été entendus au moment ou ils
avaient des questions, qui feront éventuellement appel & un avocat'®. Il importe donc pour des
raisons psychologiques, éthiques et légales de bien prendre le temps de discuter avec les
parents et d’exposer le mieux possible toutes les nuances liées a la situation. Les cas de
poursuite dans le domaine de la prématurité sont somme toutes plutot rares notamment pour
des raisons économiques. On peut en effet imaginer que de grands désaccords ou une poursuite
judiciaire représentent un fardeau supplémentaire pour les parents qui sont déja dans une

situation difficile.

Néanmoins, lorsqu’une telle situation se produit, il y a alors rencontre entre le monde médical
et le monde juridique, deux mondes qui ne fonctionnent pas toujours a partir des mémes
prémisses. Apres coup, si des parents poursuivent des médecins ou un hopital en dommages et
intéréts, ce sont eux qui doivent fournir la preuve de la faute professionnelle, selon la balance
des probabilités, alors que les médecins sont plutot habitués de référer a des certitudes
scientifiques. Rappelons d’ailleurs que le médecin a I'obligation de prendre tous les moyens
possibles pour assurer la survie et le bien-étre de son patient, mais ne sera pas jugé sur une
obligation de résultat, sauf pour quelques exceptions. En ce qui a trait a I'administration ou non
de soins, en cas de désaccord entre les parents et les médecins ou I'hopital, il faudra aussi
s’adresser aux tribunaux pour obtenir une ordonnance de soins en urgence. Si le médecin
recommande de ne pas réanimer un bébé prématuré, car il le considére non viable, les parents
devront obtenir une ordonnance pour forcer les soins. Si a linverse, les médecins
recommandent de prodiguer des soins a I'enfant et que les parents refusent, il revient aux

médecins d’obtenir une ordonnance de soins. C'est a celui qui invoque la non-viabilité qui doit

1% situation présentée sur le forum transdisciplinaire 2011-2012.

185



en faire la preuve et convaincre le tribunal, généralement en ayant recours a des experts
indépendants et objectifs. Finalement, il faut aussi garder en téte que le jugement final sera

rendu par un juge et que celui-ci n’est donc pas médecin*®.

Fixer un seuil minimal ou non?

L'ensemble de cette réflexion transdisciplinaire suggere qu’il apparait difficile de fixer un seuil
sous lequel les prématurés ne devraient pas étre réanimés et ce, pour différentes raisons.
D’abord, si on considére uniquement la difficulté de déterminer I’'dge gestationnel exact, on voit
déja que fixer ce seuil de facon rigide ouvrirait la porte a des erreurs et/ou des poursuites
judiciaires, compte tenu de la marge d’erreur possible. De plus, au niveau médical, biomédical et
psychologique, nous avons pu observer qu’un nombre important de facteurs viennent influencer
non seulement la viabilité, mais également le pronostic d’'un bébé prématuré pour un méme age
gestationnel. Ainsi, la période prénatale, les conditions lors de I'accouchement et le
développement a long terme ne sont pas identiques pour tous les enfants. Comme ces facteurs
ne peuvent vraisemblablement pas étre tous pris en compte au moment de décider s'il y a
réanimation ou non, fixer un seuil pourrait faire en sorte de condamner certains enfants qui
malgré leur age gestationnel précoce pourraient éventuellement présenter un meilleur
pronostic que celui qui est attendu a la base. Outre les facteurs cliniques présentés, il faut
également considérer les grandes différences interindividuelles entre les enfants prématurés, ce
qui requiert une évaluation au cas par cas'®*. D’ailleurs, une équipe a récemment amorcé le
développement d’un algorithme qui pourrait permettre d’établir un pronostic en fonction de
trajectoires individuelles basées sur différents facteurs, incluant les facteurs prénataux, mais

tenant également compte de I’évolution du bébé prématuré (Ambalavanan et al., 2012).

S’appuyer sur le fait que la qualité de vie des familles et enfants prématurés pourrait étre
améliorée grace a la présence d’un tel seuil est également discutable. En effet, tel qu’exposé
précédemment, la définition de la qualité de vie est subjective et tres variable d’un individu a
I"autre. Ainsi, poser un seuil ne permettra jamais de déterminer une zone qui conviendrait a
toutes les familles. De surcroit, ce seuil minimal s’appuierait sur des statistiques et ne pourrait

pas assurer un certain niveau de qualité de vie aux enfants et aux familles. Dailleurs, nous avons
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vu que le fait de s’en remettre a une décision de I'extérieur peut accentuer la perte de contrdle

vécue par les parents durant ce moment traumatique.

D’un point de vue purement juridique, si une loi interdisait la réanimation sous un certain seuil
minimal, elle serait probablement déclarée inconstitutionnelle. En effet, cette loi entrerait en
contradiction avec des droits fondamentaux tels le droit a la vie, le droit de recevoir des soins, le
droit a I'autodétermination et a la protection contre toute forme de discrimination et du point
de vue civil, outrepasserait le droit de consentir a des soins ou de les refuser’®. Il faut
également se rappeler que les techniques développées dans le domaine de la prématurité
évoluent a un rythme trés rapide. On peut se demander ce qui arriverait si un enfant survivait
sous le seuil fixé? Ce seuil serait donc inévitablement appelé a étre modifié éventuellement.
Comment par ailleurs gérer le risque d’erreur liée au calcul de I'dge gestationnel? Au niveau
éthique, on voit aussi que fixer un seuil court-circuite la réflexion. Le personnel médical
exécuterait un geste en suivant des régles, ce qui contreviendrait a la notion de jugement

clinique.

Finalement, encadrer la pratique de réanimation des prématurés par des regles préétablies
ouvrirait nécessairement la porte a d’autres débats portant sur des questions tout aussi
délicates. En effet, si de telles regles sont adoptées, on pourrait alors étre tentés d’imposer un
cadre semblable au niveau du vieillissement, des accidentés de la route, ou des enfants nés a
terme, mais présentant d’importants problemes de santé. Il faut également noter certaines

similitudes avec les débats entourant I'’euthanasie et I'avortement.

En somme, I'étre humain et son expérience étant complexes, les études portant sur
I'identification de facteurs de risque et le développement des enfants prématurés manquent
parfois d’outils pour toucher a la subjectivité de I'histoire de chaque enfant et de chaque
famille. Cette subjectivité étant a la base de I'expérience humaine, I'ensemble de cette réflexion
transdisciplinaire converge vers la nécessité de réfléchir chaque cas en soi plutét que de

s’appuyer sur des balises imposées par un seuil gestationnel minimal préétabli.
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