Yonil

UNIL | Université de Lausanne

Introduction

Actuellement, en Suisse, 1% des nouveau-nés est un grand
prématuré (moins de 32 semaines de gestation)®.

Les facteurs de risque sont nombreux : grossesses multiples, stress,
hypertension, tabagisme, infection chez la mere ...

Les progres médicaux permettent de les maintenir en vie a un age de
plus en plus précoce. Or, la prématurité peut engendrer une
morbidité néonatale précoce ou des séquelles a plus long terme.
Ainsi, 40% d’entre eux nécessiteront une prise en charge au cours de
leur vie®.

Cela souleve donc des questions complexes auxquelles la société
doit répondre.

Objectifs

Comprendre les conséquences a court et long terme de la grande
prématurité d’aprés les différents protagonistes impliqués.
Comparer et mettre en relation leur vision du phénomene.

Méthodologie

Recherche de littérature :

¢ PubMed
e Sciencedirect
e BDSP

Récolte de données auprés du service des finances du CHUV.

Entretiens avec :
e Meédecin consultant en éthique
Juriste du CHUV
Médecin Cantonal
Néonatologue
Assistante sociale de Néonatologie du CHUV
Assurances maladie et invalidité (entretien téléphonique)
Membre du comité d’'une association de soutien des familles
(« Né Trop T6t »)
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Figure 1: Acteurs autour des grands prématurés.

e Colts des soins hospitaliers : 38 fois plus
) élevés que pour un nouveau-né a terme (Figure 2).

e Frais ambulatoires (CHUV) : en moyenne 1,6 fois
plus éleveés. lls ne sont toutefois pas représentatifs car les
enfants peuvent consulter dans un autre établissement que le
CHUV ou au cabinet du praticien. Il'y a donc une lacune en ce
qui concerne la mise en commun de ces données.

e L’Al rembourse la totalité de I'hospitalisation si I'enfant pése
moins de 2kg a la naissance, sans tenir compte de I'age
gestationnel. Lorsque I'enfant atteint 3kg, I'assurance maladie
prend le relais.

e Colts supplémentaires au quotidien pour la famille:
déplacements, parking, téléphones, repas a I'extérieur. Ces

frais sont en principe a la charge des patients.
140'000
117'555
120'000
100'000 —
80'000 —
™
T
“ 60000 - B Grands prématurés
40'000 - H Nouveau-nés a terme
20'000
3081 3524 2129
0 - T 1
Fraishospitaliers  Fraisambulatoires
aigus sur une période de 5
ans

Figure 2: Colts comparatifs entre nouveau-nés prématurés et nouveau-nés a terme
au CHUV (Direction administrative et financiere, CHUV).
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Les 4 nprincipes éthiques (bienfaisance, non
malfaisance, autonomie et justice) s’appliquent aux
grands prématurés3 ; 'acharnement thérapeutique n’en respecte
aucun.
Des recommandations de la Société Suisse de Néonatologie pour
la prise en charge des grands prématurés ont été établies”.
Cependant elles ne sont pas absolues et une équipe
pluridisciplinaire expérimentée doit souvent délibérer.
La communication entre les parties est essentielle pour arriver a
un consensus. L'unité d’éthique du CHUV, constituée de deux
médecins et de deux infirmieres, est contactée en fonction de la
situation pour apporter une aide a la décision.

Pas d’article de loi spécifique aux grands
prématurés qui sont titulaires des droits dont jouit
toute personne, y compris les droits des patients. Ces
enfants étant incapables de discernement, leurs droits
sont exercés par leurs représentants légaux.

Des soins de confort sont pratiqués en Suisse avant 24

semaines de gestation, car moins de 50% survivent.

Parmi les survivants, le taux de handicap sévere est trés

—= élevé (>50%).
Les grands prématurés réanimés sont hospitalisés environ 3 a 4
mois. Vu leur risque de séquelles neuro-développementales, un
suivi spécialisé est nécessaire par une unité de développement.
Selon I'évolution, une prise en charge spécifique sera proposée
(physiothérapie, service éducatif itinérant, ergothérapie, soutien
scolaire, ...) pour améliorer leur intégration scolaire et sociale®.
pour les parents®.

® O
*w** Pour les soutenir :
L]

personnel soignant : suivi pédopsychiatrique proposé a
I’hépital, qui ne se prolonge pas toujours a la sortie.

e assistants sociaux : aide logistique financiere,
administrative, aspects psychosociaux, ...

e association « Né Trop Tot », fondée en 2000 par le Prof.
Moessinger et des parents : entourer les familles.

La naissance d'un grand prématuré est un choc

Conclusion

Aprés analyse des différents entretiens, nous concluons que la
prévention de la prématurité serait la meilleure solution pour
diminuer I'impact communautaire. Toutefois, au vu du peu de
possibilités  actuelles, il est nécessaire d’avoir une réflexion
commune autour de la place du grand prématuré dans la société.
En effet, il subsiste quelques lacunes dans les échanges au sein du
réseau post-hospitalier.
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