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GRAND ANGLE

Nouveaux enjeux du

diagnostic néonatal

Cette question de la responsabilité morale

se pose aussi dans le cadre du diagnostic
néonatal. La discussion éthique contemporaine

porte notamment sur son extension,

rendue possible par leséquençage du

génome entier. Faut-il développer celui-ci

autant que faire se peut? Plusieurs

arguments plaident en faveur de son extension,

y compris lorsque le traitement fait défaut,
dans la mesure où celui-ci, et sa famille,

peuvent malgré tout bénéficier d'un

accompagnement médical et social (Friedman

et al., 2017); mais d'autres le font

apparaître sous un jour plus discutable,

notamment quand l'état du savoir rend

difficile l'élaboration d'un résultat fiable et/
ou que l'on risque de révéler à un enfant et
à sa famille une maladie qu'il ne contracte¬

ra que bien plus tard au cours de sa vie

(Bredennord et al., 2014).

Face à ces enjeux, les professionnel-le-s

de santé doivent pouvoir travailler dans

un cadre qui leur laisse un temps pour la

«conversation éthique» (Parker 2012) - un

cadre qui ne peut être seulement créé grâce
à l'engagement professionnel des équipes,

mais relève d'une décision organisation-
nelle et politique. ®
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Limites de la viabilité et technologie
néonatale: enjeux éthiques

La
limite de la viabilité est une notion

délicate et nécessite une introduction

approfondie. Stricto sensu on parle de

périviabilité ou de limite de viabilité

d'un foetus pour l'âge de gestation à partir
duquel le foetus a «techniquement» la capacité

de survie, c'est à-dire qu'il est viable

avec la technologie médicale actuelle dans

un environnement extra-utérin. En effet,

une survie sans aucun soutien (en particulier

respiratoire et nutritionnel) n'est pas

décrite à cet âge dans la littérature et peut
d'ailleurs changer drastiquement durant ces

semaines. Selon l'Organisation mondiale de

la Santé et depuis 1975, la périviabilité a été

définie à un âge inférieur de 22 0/7 semaines

d'aménorrhée jusqu'à 26 0/7 et/ou un poids

inférieur à 500g et ceci à des fins épidé-

miologiques (Organisation mondiale de la

Santé, 1975). La limite de viabilité au sens

pratique est la limite d'âge gestationnel

pour lequel il semble raisonnable éthique-

ment de proposer une prise en charge maximale

dès la naissance, en lien avec les

complications potentielles et la souffrance

du nouveau-né et celle-ci varie souvent de

pays en pays, avec une approche plutôt
«maximaliste» aux Etats-Unis et au Japon

(22 0/7-24 0/7), alors qu'en Europe, et en

particulier en Suisse et en France plutôt
conservatrice, cette limite se situe actuellement

entre 24 0/7 et 26 0/7 semaines de gestation.

Evolution ces deux

dernières décades

Physiologiquement parlant, cette limite ne

devrait en soi pas beaucoup évoluer au

cours du temps, mais grâce aux avancées

technologiques, aux soins et prises en

charge ciblées, la tendance est effectivement

à la baisse sur ces vingt dernières

années avec une amélioration de survie sur-
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Ainsi est de plus en plus préconisée

une approche individuelle tenant

compte des facteurs aggravants
ou non, et s'éloignant des approches

standardisées et des algorithmes
préétablis, qui peinent à refléter

la situation individuelle.

tout dans la catégorie des 24-28 semaines

mais avec peu ou pas de changement dans

la catégorie des 22-24 semaines (Stoll et al.,

2015; Younge et al., 2017). A noter que l'âge

gestationnel et donc la maturité a plus

d'importance pour la survie que le poids, même

si sa détermination précise n'est pas

toujours possible. A la notion de survie s'ajoute
la notion de survie intacte. Même s'il est vrai

que ces enfants prématurés naissent sans

handicaps ou malformations congénitales,
leur prise en charge à la limite de la technologie

aura de potentielles conséquences,

comme des handicaps majeurs (paralysie

cérébrale 5-10%, surdité 1-5%, cécité 1-5%,

déficit intellectuel 5-15%) ou modérés

(40%) et nécessitera des suivis potentiellement

lourds et conséquents tout au long

de leur vie avec une certaine souffrance à

porter. C'est essentiellement en lien avec la

diminution de l'incidence de ces complica¬

tions (meilleure survie) que la limite de la

viabilité s'est déplacée vers un âge

gestationnel plus bas ces dernières années (Norman

et al., 2019).

Recommandations

officielles

En Suisse, il existe des recommandations

officielles de la Société Suisse de Néonato-

logie, datant de 2011 (www.neonet.ch; Berger

et al., 2011), et qui sont actuellement en

révision par un groupe d'expert-e-s comptant

six néonatologues, six obstétricien-ne-s

périnat-ales-aux, une sage-femme, un néo-

natologue et éthicien et un pédiatre du

développement. Ces révisions définissent la

zone de la limite de viabilité en accord avec

la législation suisse, et se basant sur les

nouvelles données statistiques de survie

et de survie intacte nationales et
internationales. La limite de viabilité en Suisse est

actuellement fixée entre 24 0/7 et 25 6/7
semaines gestationnelles, appelée aussi zone

grise, dans laquelle une approche de soins

de réanimation maximaux versus des soins

d'accompagnement et de confort sont
possibles. Pratiquement, cette zone grise s'est

déplacée en Suisse, et dans certains centres

plus que dans d'autres, entre 23 3/7 et

25 0/7 semaines depuis 2016, et fera

probablement aussi l'objet du changement le

plus important lors de la nouvelle révision

prévue pourfin 2020.

Discussion à

caractère éthique

Pratiquement, lors d'une menace
d'accouchement prématuré à la limite de la

viabilité, la femme enceinte doit être rapidement

transférée dans un centre tertiaire

(car le fœtus ne supporterait pas un transfert

postnatal) et le couple doit pouvoir
profiter d'une discussion à caractère éthique

et pronostique avec les professionnelTe-s
de la périnatalité, et ceci dans une certaine

urgence. Lors de la discussion, idéalement

en tandem avec les obstétricien-ne-s/sage-
femmes et les néonatologues, les notions

de viabilité et de risque de handicaps sont

expliquées aux parents de façon objective

en utilisant soit des calculateurs (Tyson

et al., 2008), soit les chiffres des études

nationales et internationales. Le but est

d'informer les parents des différents scénarios

possibles à la naissance (soins intensifs,

soins intensifs provisoires ou soins palliatifs)

et de leurs conséquences, et d'arriver
à une décision commune (shared decision

model) qui dépendra, au cas par cas, de la
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perception des parents, de leur environnement

socio-culturel et spirituel, ainsi que de

leur vécu personnel en tant qu'individus et

en tant que famille.

L'approche individuelle

plutôt que standardisée

Ainsi est de plus en plus préconisée une

approche individuelle et axée sur ces

aspects personnels (Lantos, 2018) en tenant

compte des facteurs aggravants ou non

(tels que le poids inférieur à 500g, la cure

de maturation pulmonaire complète ou

non, la grossesse simple ou multiple et
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d'autres facteurs aggravant comme des

malformations congénitales sévères), et

s'éloignant des approches standardisées et

des algorithmes préétablis, qui peinent à

refléter la situation individuelle et qui
réduisent le problème à des chiffres de

semaine. En cas d'absence de discussion en

situation d'accouchement imminent, une

prise en charge intensive à la naissance

est pratiquée dans la plupart des centres

tertiaires dès 24 0/7 semaines et si la situation

est favorable avec des facteurs de

risque moindres (cure de maturation et

poids supérieur à 500 g).
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Soins intensifs

«provisoires»
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Recherche et grossesse:
ne jamais dire jamais

Un instant plein d'harmonie naturel-

y y le nous fait désirer que s'éternise la

C C seconde. Mais souvent ce désir de¬

meure souhait fugitif, car l'Agitation,

qui jadis a servi notre esprit, maintenant

nous gouverne et nous ballotte. (Le

nouveau somnifère) promeut repos et sommeil.

Sans danger, il ne pèse pas sur le métabolisme

du foie, n'influence ni la tension
artérielle ni la circulation; il est bien supporté

même par les patientes les plus sensibles.»

Ce qui précède est une publicité datant de

1959 pour le Contergan®, plus connu sous

le nom de thalidomide. Pris en début de

grossesse, il a provoqué des milliers
d'enfants mort-nés, et plus de 10000 bébés

avec des malformations graves des yeux,
des oreilles et des extrémités.

Tout aussi inquiétant: le diéthylstilbestrol
(DES) administré à plusieurs millions de

femmes pour combattre les menaces
d'accouchement prématuré entre 1950 et 19711.

1 Par ailleurs parfaitement inefficace pour cette
indication comme l'a montré un essai clinique
contrôlé par placébo en 1953 déjà. Voir Dieckmann,
W. J., Davis, M. E., Rynkiewicz, L. M. & Pottinger, R. E.

(1953). Does the administration of diéthylstilbestrol
during pregnancy have therapeutic value?

Am J Obstet Gynecol; Nov;66(5):1062-81.

PMID: 13104505. doi:10.1016/s0002-9378(16)38617-3
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