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Introduction

Pourquoi et pour qui ce livre ?

et ouvrage s'adresse en priorité A vous, parents, qui étes
( confrontés 2 la naissance d’'un enfant trés prématuré.

Nous vous proposons une aide pour dialoguer avec
I'équipe soignante qui a pris en charge votre enfant, un outil
pour mieux comprendre les difficultés qu'il rencontre, un
point de repere auquel vous pourrez vous référer dans les
périodes d’angoisse.

En effet, la période qui va de la « premitre » naissance
trop précoce A la « deuxiéme naissance », celle que représente
le départ 4 la maison, est une longue épreuve pour votre
enfant, pour vous-mémes, et au-deld, pour le reste de votre
famille, en particulier pour ses éventuels freres et sceurs. Vous
voulez accompagner votre bébé, I'aider, le protéger. Vous avez
besoin pour cela d’étre forts. Mais vous étes submergés par
I'appréhension devant votre enfant si petit que vous osez a
peine le toucher, angoissés par toute cette technologie
moderne, ces fils, tuyaux et machines qui 'entourent, frustrés
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8 Le début de la vie dun grand prématuré

par le manque de contact physique avec lui qui parait si isolé
derriere le plastique de sa couveuse, terrorisés par I'incertitude
de l'avenir.

Rien ne vous préparait 4 affronter cette épreuve. Peut-étre
avez-vous déja été confrontés A la maladie et a 'hopital pour
vous-mémes ou ['un de vos proches, mais il s'agit maintenant
de votre enfant qui est né trop tot et trop petit. Cette « mala-
die » ne ressemble & aucune autre. Pour pouvoir soutenir votre
enfant, il faut que vous soyez soutenus ; cest I'objectif de ce
livre.

Il regroupe les informations principales concernant les
problemes rencontrés et les solutions thérapeutiques dispo-
nibles. Il peut étre consulté A téte reposée, a la maison. Le dia-
logue avec I'équipe hospitaliére qui a en charge votre enfant est
bien stir la voie privilégiée pour comprendre, jour apres jour,
I'évolution de son état de santé. Cependant, un document
écrit peut étre une aide complémentaire de la parole des soi-
gnants.

Nous expliquerons ultérieurement que tous les prématu-
rés ne présentent pas la méme gravité. Par exemple, un enfant
né 4 33 semaines (au début du 8¢ mois de la grossesse), pesant
2 000 grammes, ne pose pas les mémes problemes que celui né
a 26 semaines (au cours du 6¢ mois de la grossesse) et dont le
poids serait de 700 grammes, méme si tous les deux sont pré-
maturés. Nous nous adressons donc en priorité aux familles
des enfants nés dans les périodes dites de grande ou d’extréme
prématurité, Cest-a-dire avant la 32¢ semaine. Les autres
parents, dont 'enfant est né & 32 semaines ou plus tard, pour-
ront glaner des informations utiles dans cet ouvrage, mais les
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Introduction 9

problemes décrits ne devraient que tres partiellement concer-
ner leur bébé.

Par ailleurs, une précision s'impose : nous abordons les
problemes de la grande prématurité d’un point de vue général ;
comme toujours dans ces cas-13, le lecteur dont la situation est
spécifique peut légitimement se sentir ignoré. Ainsi, nous uti-
lisons tout au long de ce texte le mot « parents » ; ce choix
pourrait faire croire que, dans notre esprit, I'existence d’'un
couple parental est la norme. De fait, nous avons utilisé ce
terme pour des raisons de forme évidente, afin d’alléger I'ex-
posé, et non par méconnaissance d’une situation particuliere
mais fréquente, celle des meres qui doivent accompagner
seules, sans la présence du pere, le bébé quelles ont mis au
monde tres précocement.

Ce livre n’est ni un traité de médecine
ni un ouvrage scientifique

Ce livre nest pas un traité de médecine

Il n'a pas pour objet de définir le meilleur traitement
médical ou les techniques de soins infirmiers les plus efficaces ;
il essaie plus modestement d’expliquer les principales modali-
tés de prise en charge possibles devant telle ou telle complica-
tion 2 laquelle pourrait étre confronté votre enfant prématuré.

Comme dans d’autres spécialités, il existe souvent en néo-
natologie plusieurs possibilités thérapeutiques pour une méme
pathologie. Méme si, chaque année, les problemes de la pré-
maturité font 'objet de nombreux travaux de recherche, publi-
cations scientifiques, congrés nationaux et internationaux, il
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est rare qu'une conduite thérapeutique ait fait la preuve indis-
cutable de sa supériorité sur les autres solutions possibles. Le
plus souvent, nous utilisons une thérapeutique parce que les
travaux scientifiques montrent quelle apporte probablement
un bénéfice sans occasionner d’effet indésirable grave, et sur-
tout parce que dans notre expérience, a I'échelle de notre unité
de soins, les résultats obtenus nous paraissent positifs. Il résulte
de cela une grande diversité dans la prise en charge des pro-
blemes inhérents a la prématurité. Clest en définitive I'intui-
tion des soignants en néonatologie, leur sens clinique, leur
expérience, leurs échanges au sein de I'équipe et entre équipes
qui guident leurs choix, autant que les certitudes scientifiques.
Cela vaut pour les soins médicaux comme pour les soins infir-
miers. Nous décrirons donc I'éventail des traitements pos-
sibles, sans affirmer la supériorité de 'un par rapport aux
autres.

En outre, il est possible que certaines thérapeutiques, tres
récentes ou originales, et 4 ce titre méconnues par 'auteur, ne
soient pas mentionnées. Cela ne doit en rien les disqualifier.

Ce livre n’est pas non plus un ouvrage scientifique

Il ne cherche pas a étre exhaustif et ne décrit donc pas
tous les problémes posés par la prématurité ; nous n’abordons
que les points qui nous paraissent importants parce qu'ils sont
fréquents ou parce qu’ils posent des problémes médicaux com-
plexes qui peuvent avoir un impact pour l'avenir de I'enfant,
ou enfin parce quils peuvent étre une source d’inquiétude
pour les parents alors méme qu’ils sont secondaires du point de
vue du néonatologiste.
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Introduction 11

Il ne cherche pas a étre toujours parfaitement rigoureux
dans la description des mécanismes qui rendent compte des
difficultés rencontrées et des traitements mis en ceuvre. Les
lecteurs auxquels nous destinons ce livre sont, « priori, étran-
gers au monde médical. I nous a donc fallu simplifier nos
explications et utiliser le langage commun. Cette schématisa-
tion des descriptions et ce refus du vocabulaire spécialisé abou-
tissent nécessairement a renoncer a rendre compte de toute la
complexité des faits biologiques ; mais il nous a semblé que
Cétait la condition nécessaire pour pouvoir vous restituer un
peu de Phistoire médicale de votre enfant.

Nous espérons donc que cette tentative de vulgarisation
sera suffisamment claire pour étre accessible, sans pour autant
trahir sur essentiel la rigueur de la médecine que nous prati-
quons.

Pourquoi sommes-nous optimistes
face A une naissance trés prématurée ?

Autrefois, la passivité

Clest 4 la fin des années 1960 que la réanimation néona-
tale a commencé a se développer dans les pays occidentaux.
Jusqu'a cette époque en effet, peu nombreux étaient les traite-
ments disponibles pour les nouveau-nés en détresse. Ainsi,
lorsqu'un enfant présentait a la naissance des problemes respi-
ratoires, la prise en charge médicale se résumait 2 le faire res-
pirer dans une atmosphere riche en oxygene en espérant qu’il

« passerait le cap ». De fait, beaucoup d’entre eux décédaient
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12 Le début de la vie dun grand prématuré

au cours des premiers jours de vie ; quelques-uns, aprés une
période critique, guérissaient, parfois au prix de séquelles
lourdes ; d’autres samélioraient transitoirement mais la mal-
nutrition les emportait si leur systéme digestif ne permettait
pas un apport suffisant en calories.

Les débuts de la néonatologie

Deux techniques ont permis de sortir de cette passivité : I'as-
sistance respiratoire et la nutrition par cathéter veineux central.

Les pédiatres, en tAtonnant, ont adapté aux nouveau-nés
les techniques d’assistance respiratoire utilisées depuis long-
temps chez I'adulte. La respiration du prématuré a pu des lors
étre assistée par une machine reliée & une sonde introduite par
le nez ou la bouche jusqu'a la trachée, en attendant que ses
poumons aient acquis une maturité suffisante pour lui per-
mettre d’étre autonome.

Parallélement, les problemes de dénutrition ont été en
grande partie résolus lorsqu’il est devenu possible d’adminis-
trer par voie veineuse tous les éléments indispensables aux
patients de tres faible poids, grice A I'adaptation des tech-
niques de perfusion de nutriments par cathéter veineux central
déja en vigueur chez le grand enfant et 'adulte.

Les progres de la néonatologie moderne

Au cours des années, la néonatologie a fait d’énormes
progres, en particulier dans la prise en charge du préma-
turé : les techniques d’assistance respiratoire se sont perfec-
tionnées ; la nutrition par cathéter veineux central ou par
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sonde gastrique a été adaptée plus finement aux besoins spéci-
fiques de ces patients de tres petit poids ; des médicaments
nouveaux sont apparus, en particulier le surfactant industriel
destiné A compenser 'immaturité pulmonaire ; la préparation
du foetus A une naissance précoce par I'administration de cor-
ticoides 4 la femme enceinte 2 risque d’accouchement préma-
turé sest généralisée ; une organisation efficace des soins
périnataux a été mise en place, reposant sur la notion de réseau
de soins.

Ces progres nous autorisent & affirmer que, actuellement,
un enfant né tres tot a de grandes chances de vivre, et de vivre
sans séquelles lourdement invalidantes. Il y a trente ans, une
naissance tres prématurée était un drame ; en 2004, elle reste
une épreuve, pour l'enfant et pour ses parents, mais celle-ci
débouche le plus souvent sur un avenir plein de promesses.
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Les trois premiers mois
de vie de Nicolas

Madame M. est hospitalisée en urgence

adame M. est enceinte de six mois. Sa grossesse, la
M premitre, se déroulait jusque-1a sans probleme. Le

mardi 26 février 2002, elle consulte son obstétricien
3 la maternité ol elle doit accoucher dans trois mois parce
quelle est fatiguée et que depuis deux jours elle se sent « gon-
flée ». Le médecin diagnostique une « toxémie gravidique » et
I'hospitalise immédiatement.

Il est difficile de résumer en quelques pages les jours et les
nuits d’angoisse, les moments de bonheur, les folles inquié-
tudes, les souffrances et les joies qui marqueront les trois mois
qui vont suivre. On peut, en simplifiant beaucoup, diviser ce
long chemin en six étapes : la préparation 2 la naissance pré-
maturée ; la naissance et I'installation dans I'unité des nou-
veau-nés ; 'adaptation 2 la vie aérienne; la maturation
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Iy

neurologique et la croissance, 'acces & une autonomie suffi-
sante ; les débuts d’'une nouvelle vie 4 la maison.

Premiere étape :
la préparation a une naissance prématurée

Tout laisse présager qu'il faudra faire naitre I'enfant de
madame M. trés prématurément, dans les jours prochains.

Apres un rapide bilan, un médicament destiné 2 faire
baisser sa pression artérielle lui est administré par perfusion et
elle recoit une injection de corticoides pour faire « miirir » le
bébé. Puis elle est transférée en ambulance vers le centre hos-
pitalier régional, distant de cinquante kilometres, qui dispose
A la fois d’'une maternité et d’une réanimation néonatale.

A son admission dans 'unité de grossesses pathologiques,
de nouveaux examens sont faits et 'interne du service d’obsté-
trique lui explique schématiquement la gravité de son état : le
but du traitement est d’essayer de gagner quelques heures, et si
possible quelques jours, sous surveillance intensive, pour don-
ner le temps aux corticoides d’aider le foetus & gagner en matu-
rité ; mais il est tres probable qu'une césarienne sera
rapidement nécessaire.

Lége de la grossesse, compté 4 partir du dernier jour des
dernieres regles est de vingt-huit semaines et deux jours. En fin
d’apres-midi, son mari la rejoint.

Au cours de la premi¢re nuit, la sage-femme vient régu-
lierement mesurer sa pression artérielle ; un bilan sanguin est
également prélevé et une deuxieme injection de corticoides est
administrée. Le rythme cardiaque du feetus est & nouveau
enregistré le 26 dans la soirée puis le 27 février 4 6 heures.



16 Le début de la vie dun grand prématuré

Iy

neurologique et la croissance, 'acces & une autonomie suffi-
sante ; les débuts d’'une nouvelle vie 4 la maison.

Premiere étape :
la préparation a une naissance prématurée

Tout laisse présager qu'il faudra faire naitre I'enfant de
madame M. trés prématurément, dans les jours prochains.

Apres un rapide bilan, un médicament destiné 2 faire
baisser sa pression artérielle lui est administré par perfusion et
elle recoit une injection de corticoides pour faire « miirir » le
bébé. Puis elle est transférée en ambulance vers le centre hos-
pitalier régional, distant de cinquante kilometres, qui dispose
A la fois d’'une maternité et d’une réanimation néonatale.

A son admission dans 'unité de grossesses pathologiques,
de nouveaux examens sont faits et 'interne du service d’obsté-
trique lui explique schématiquement la gravité de son état : le
but du traitement est d’essayer de gagner quelques heures, et si
possible quelques jours, sous surveillance intensive, pour don-
ner le temps aux corticoides d’aider le foetus & gagner en matu-
rité ; mais il est tres probable qu'une césarienne sera
rapidement nécessaire.

Lége de la grossesse, compté 4 partir du dernier jour des
dernieres regles est de vingt-huit semaines et deux jours. En fin
d’apres-midi, son mari la rejoint.

Au cours de la premi¢re nuit, la sage-femme vient régu-
lierement mesurer sa pression artérielle ; un bilan sanguin est
également prélevé et une deuxieme injection de corticoides est
administrée. Le rythme cardiaque du feetus est & nouveau
enregistré le 26 dans la soirée puis le 27 février 4 6 heures.



Les trois premiers mois de vie de Nicolas 17

A 10 heures, au cours de la visite des médecins, obsté-
tricien explique que pour le moment, la situation est stable et
que la décision a été prise par le « staff » médical du matin d’at-
tendre en continuant la surveillance.

A heure du déjeuner, son mari vient lui faire une bréve
visite. Cun des pédiatres de la réanimation néonatale les ren-
contre alors tous les deux. Il leur explique les risques d’une
naissance si prématurée mais aussi les raisons qu’il y a d’espé-
rer une issue favorable pour 'enfant.

La nuit suivante est comparable a la précédente mais il
faut augmenter les doses de médicaments contre 'hyperten-
sion artérielle.

A 9 heures, la sage-femme annonce que la décision a été
prise de faire naitre le bébé le matin-méme, par césarienne.
Madame M. prévient son mari par téléphone, puis elle est pré-
parée pour lintervention.

Deuxieme étape :
la naissance et 'installation
dans 'unité des nouveau-nés

Nicolas nait par césarienne a 11 heures et 15 minutes.
Nous sommes le 28 février. Son terme est donc de vingt-huit
semaines et quatre jours apres les derniéres regles ; son poids,
mais on ne le sait pas encore car il ne sera pesé que plus tard,
est de 820 grammes. Il est accueilli sur une table chauffante
installée dans une piece contigué a la salle d’opération. Il est
immédiatement pris en charge par un pédiatre et une sage-
femme qui l'aident 2 installer sa respiration et le séchent effi-
cacement.
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