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Introduction

En Suisse, chaque année, 7.1% des nouveau-nés sont des prématurés (< 37 semaines). Les trés
grands prématurés (< 27 semaines) représentent 0.3% de toutes ces naissances [1]. Ces derniers
représentent 40% des déces néonataux et 30% de la mortalité infantile [2]. De plus, a I'age de 5 ans,
40% des prématurés de moins de 33 semaines ont des séquelles, dont 5% des séquelles sévéres [3].
Bien entendu, toutes les techniques et les soins utilisés pour les maintenir en vie ont un codt et
entrainent des questionnements éthiques quant a la Iégitimité de la continuation de ces soins dans
certains cas limites. Nous avons donc décidé de nous poser la question suivante :

Les bénéfices et risques potentiels, ainsi que les colits de I'utilisation des soins avancés en
néonatologie correspondent-ils aux attentes et opinions des professionnels de soins et des
personnes potentiellement concernées ?

Méthode

Nous avons commencé par une revue de littérature, puis une analyse d’un récit de vie [4] et pour finir
10 entretiens qualitatifs semi-structurés avec : une néonatologue, une pédopsychiatre, une infirmiere
en néonatologie, une mére de prématuré auteure du livre, un pére membre d’'une association de
soutien, une chercheuse en éthique, une aumoéniére, une juriste du CHUV, une maitre
d’enseignement et de recherche en droit a 'UNIL et un responsable du centre de codage et archivage
du CHUV. Certains de nos entretiens nous ont ouverts a d’autres témoignages indirects sur lesquels
nous nous sommes également basés.

Objectifs : Identifier les différents enjeux autour de la décision d’arréter ou de continuer les soins chez
les prématurés ainsi que comparer les avis des différents acteurs et leurs valeurs les justifiant.

Résultats

Nous avons décidé de présenter nos résultats en quatre points principaux: le cadre juridique
entourant ces prises de décisions, I'équipe médico-soignante responsable des décisions, les enjeux
économiques et les colts et, pour finir, les difficultés que rencontrent les familles dans ces situations.

En Suisse, le cadre juridique évite des abus en interdisant I'euthanasie active et en exigeant du
médecin qu’il prenne des décisions en fonction des connaissances professionnelles et scientifiques
admises [5]. Les recommandations de prise en charge sont définies au niveau national par la société
Suisse de néonatologie et par les données individuelles récoltées par chaque centre. Il existe une
marge d’appréciation selon I'état de I'enfant, son bien-étre présumé et les valeurs morales des
parents. Ce cadre juridique est complété dans certains établissements, dont le CHUV, par une unité
d’éthique clinique a laquelle les acteurs peuvent faire appel. L’association des deux constitue selon
les professionnels interrogés une excellente fagon d’éviter les dérives. S’il devait y avoir une plainte,
elle sera d’abord traitée, si possible, extrajudiciairement au sein de I'hépital. Par ailleurs, les parents
interrogés se sont dits satisfaits du systéme actuel.

Au niveau médical, il y a deux décisions principales a prendre ; la réanimation d’'un enfant a la limite
de la viabilité ainsi que, plus tardivement, la redirection vers des soins palliatifs. Ces décisions sont
prises par des équipes multidisciplinaires, formées selon le schéma éthique propre au service de
néonatologie du CHUV. Le premier cercle de décision est composé par les médecins référents et les
infirmiéres référentes et I'équipe peut faire appel a des experts pour l'aider dans son choix. Les
aspects pris en compte sont les facteurs de risque pronostiques (age gestationnel, sexe du feetus,
poids foetal estimé, grossesse multiple et corticostéroides anténataux) mais aussi les syndromes et



malformations, I'état général de I'enfant et leur potentielles répercutions. Les parents ne prennent pas
part a la premiére réunion, le but étant de ne pas leur donner la responsabilité de la décision.
Cependant, leur avis et croyance sont a tout moment pris en compte par I'équipe.

En Suisse, le colGt moyen hospitalier d'une naissance est de 3'600 CHF. Il passe d'une moyenne de
2200 CHF pour un nouveau-né sain a terme a 203'200 CHF pour un grand prématuré [6]. Environ 10
cas par année au CHUV dépassent les 500'000 CHF, dont 9 cas sur 10 ayant la prématurité comme
probléme principal [7]. Les colts extrémes représentés par quelques cas a prendre en charge par la
collectivité, suscitent la réflexion. Cependant, la trés grande majorité des acteurs interrogés étaient
d'avis que le colt ne devait pas étre pris en compte dans la décision thérapeutique. « Une vie n'a pas
de prix » est un argument qui est souvent revenu. De prime abord, la question financiére semble
passer au second plan, en serait-il de méme si nous avions pu la poser a des responsables de la
santé publique ou des assureurs ?

Concernant les difficultés rencontrées par les familles, I'aspect financier est ce qui est ressorti le plus
souvent dans nos entretiens. Il n'’est pas possible de concilier un emploi stable et une présence
réguliere au chevet du nouveau-né. Comme conséquence, un des deux parents, souvent la mére,
arréte de travailler ou est licencié. Concernant les frais médicaux de I'enfant, ils ont pris en charge par
I’Al majoritairement. La charge émotionnelle est bien entendu importante. Dans le cas ou le prématuré
survit, il faut faire le deuil de I'enfant imaginé et accepter la différence. En cas de déces, la courte vie
médicalisée de I'enfant rend les souvenirs heureux rares. Donner un peu de temps a la famille pour
construire un lien peut faciliter la transition.

Discussion

Notre travail souligne plusieurs points. D’abord, en régle générale, tous les acteurs interrogés sont
satisfaits par les pratiques actuelles. Cependant, il est important de prendre en compte que tous nos
répondants sont liés au CHUV et que le schéma de prise de décision interne est propre a son service
de néonatalogie, il N’y a pas d’équivalent national. Il est donc impossible de généraliser ces résultats a
la Suisse.

Ensuite, on remarque que ce qui pose le plus probléme dans notre sujet est 'aspect économique pour
les familles. Il n’existe pas de directives ou de programme adapté. Ce sont essentiellement les
associations de parents de prématurés qui les aident financierement. Or cette situation n’est pas
spécifique a la néonatologie, mais a beaucoup de maladies graves de I'enfant. On pourrait imaginer la
mise en place d'un systeme d’aide pour les frais inhérents a cette situation particuliere et une
meilleure protection pour I'emploi. Quant a I'aspect financier, il aurait été intéressant de questionner
des responsables de la santé publique et des assureurs.

Pour conclure, cela reste un sujet sensible ou le cas par cas est de rigueur. Mais un guide centralisé
pour 'ensemble des hopitaux en Suisse pourrait étre utile.
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Introduction

En Suisse, chaque annee, 7.1% des nouveau-neés sont des prematures (< 37 semaines).
Les tres grands prématures (< 27 semaines) représentent 0.3% de toutes ces
naissances [l]. Ces derniers representent 40% des deces neonataux et 30% de la
mortalite infantile [2]. De plus, a 'age de 5 ans 40% des préematures de moins de 33
semaines ont des sequelles, dont 5% des sequelles severes comme des paralysies
cerebrales, une diminution du QI ainsi que des déficits visuels et auditifs [3]. Bien
entendu, toutes les techniques et les soins utilises pour maintenir en vie et sauver ces
préematurés ont un colt et entrainent des questionnements ethiques quant a la
legitimite de la continuation de ces soins dans certains cas limites. Nous avons donc
decide de nous poser la question suivante :

Les bénéfices et risques potentiels, ainsi que les colts de l'utilisation des
soins avancés en néonatalogie correspondent-ils aux attentes et opinions
des professionnels de soins et des personnes potentiellement concernées?

- Compare

Méthodologie + Approche qualitative avec une revue de litterature, I'analyse
d’'un livre de temoignage et |10 entretiens semi-structurés avec : une neonatologue,
une pedopsychiatre, une infirmiere en neonatologie, une mere de prématuré auteure
du livre, un pere membre d’'une association de soutien, une chercheuse en ethique,
une aumoniere, une juriste du CHUYV, une maitre d’enseignhement et de recherche en
droit a 'UNIL et un responsable du centre de codage et archivage du CHUV.

Le cadre juridique éevite des abus en interdisant I'euthanasie active et en
exigeant du medecin qu’il prenne des decisions en fonction des
connaissances professionnelles et scientifiques admises [4].

Les recommandations de prise en charge sont definies au niveau national
par la societe Suisse de neonatologie et par les donnees individuelles
recoltees par chaque centre. Il existe une marge d’appreciation selon I'etat
de I’enfant, son bien-etre présume et les valeurs morales des parents.
Ce cadre juridique est compléte par une unité d’ethique clinique a laquelle
les acteurs peuvent faire appel. Lassociation des deux constitue selon les
professionnels interroges une excellente fagon d’eviter les dérives.

Il y a moins d'un cas de plainte juridique par année au CHUV. La majorité
des investigations se font en aval du passage dans le service de
neonatologie. Elles sont menées extrajudiciairement au sein de '’hopital et
permettent aux parents de mieux comprendre et accepter la situation.
Par ailleurs, les parents interroges se sont dits satisfaits du systeme actuel.

Les entretiens et téemoignages des parents ont fait ressortir beaucoup
de problemes, surtout financiers. Les peres n’ont generalement pas le droit
a un conge de plus de quelques jours. Quant aux meres, elles sont interdites de
travail pendant 8 semaines apres I'accouchement auxquelles il faut ajouter le conge
maternite, souvent reporte a la sortie de I'enfant de I’hopital. Cette situation les expose au
risque de perdre leur emploi et/ou leur salaire. Il est possible pour la mere d’etre mise en
conge maladie, mais certains employeurs refusent de payer car elle n’est pas véritablement
malade.
Il y a ainsi un systeme de double peine, decrit par plusieurs acteurs (les parents, 'auteure et
la pedopsychiatre) comme particulierement injuste. Outre les problemes financiers, ils
doivent faire le deuil de I'enfant imagine. Cette situation peut compliquer la relation
parent-enfant et le developpement psycho-affectif de I'enfant. Un autre defi est
d’accompagner I'enfant au cours de sa vie, afin qu’il ne reste pas enferme dans son
role de premature.

Dans le cas ou I'enfant decede, le deuil est extremement difficile.
D’apres la pedopsychiatre interrogee, la courte vie medicalisee du premature
rend les bons souvenirs rares voire inexistants, il est donc difficile de s’y
raccrocher pour avancer. Dans ces situations, donner un peu de temps aux
parents pour profiter de leur enfant et construire un lien peut aider a faire le
deuil.
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Objectifs:

- ldentifier les difféerents enjeux autour de la decision
d’arreter ou de continuer les soins chez les cas

limites de grands prématures.
r les avis des differents acteurs et leurs
valeurs les justifiant.

Au niveau medical, il y a deux décisions principales a prendre;
la reanimation d’un enfant a la limite de la viabilite ainsi que, plus
tardivement, la redirection vers des soins palliatifs.

Les aspects pris en compte par I’equipe pluridisciplinaire, selon les
professionnels de la sante interroges, sont les differents facteurs de
risques pronostiques, mais aussi, les syndromes et malformations,
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En Suisse, le colt moyen d'un nouveau-né est de 3'600 CHF.
Il passe d'une moyenne de 2200 CHF pour un nouveau-né sain a

terme a 203200 CHF pour un grand prématuré [5]. Environ 10 cas par
année au CHUYV dépassent les 500'000 CHF, dont 9 cas sur 10 ayant la

prematurite comme probleme principal [6].

Les colts extremes representes par quelques cas a prendre en charge par

ectivite, suscitent la reflexion. Cependant, la tres grande majorite des

acteurs interrogés étaient d'avis que le colt ne devait pas étre pris en
compte dans la décision thérapeutique. « Une vie n'a pas de prix » est un

argument qui est souvent revenu.

De prime abord, la question financiere semble passer au second plan,

en serait-il de meme si nous avions pu la poser a des responsables de |a

sante publique ou des assureurs !

I'etat general de I'enfant et leurs potentielles repercussions.
Lavis des parents et leur croyance sont egalement pris en compte.
Aucune décision n’est prise en solitaire, tous les cas sont discutes

en equipe, en utilisant les principes de I'’ethique biomédicale.

Lequipe impliquee comprend plusieurs personnes suivant le
schema ci-dessus a droite, et a pour but d’arriver a une
solution acceptee par tous. En cas de difficultes il est possible
de faire appel a l'unite d’ethique clinique. Les parents ne sont pas
presents dans la premiere equipe de discussion de telle sorte
qu’ils ne portent pas personnellement la decision. De part ce
systeme base sur le dialogue, les cas de desaccords sont tres
rares et on arrive souvent a un consensus en prenant le temps
necessaire. ll existe toutefois des solutions de derniers
recours(transfert, adoption, PLAFA,...).

Conclusion

Notre travail souligne plusieurs points. D’abord, en regle generale,
tous les acteurs interroges sont satisfaits par les pratiques
actuelles. Cependant, il est important de prendre en compte que
tous nos repondants sont lies au CHUYV et que le schema de prise
de decision interne est propre a son service de neonatalogie, il n’y
a pas d’equivalent national. Il est donc impossible de generaliser ces
resultats a la Suisse.

Ensuite, on remarque que ce qui pose le plus probleme dans notre
sujet est I'aspect economique pour les familles. || n'existe pas de
directives ou de programme adapte. Ce sont essentiellement les
associations de parents de prematurés qui les aident
financierement. Or cette situation n’est pas specifique a la
néonatologie, mais a beaucoup de maladies graves de I'enfant. On
pourrait imaginer la mise en place d'une assurance pour ces
situations et une protection pour I'emploi.

Quant a l'aspect financier, il aurait eteé intéressant de questionner
des responsables de la santeé publique et des assureurs.

Pour conclure, cela reste un sujet sensible ou le cas par cas est de
rigueur. Mais un guide centralise pour I'ensemble des hopitaux en

Suisse pourrait etre utile.
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