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R. E. Pfister – 27 février 2014 

L’enfant attendu imaginé par le néonatologue 

le dilemme éthique 

L’enfant 

•  Le futur 

•  L’inconnu 

•  L’espèce humaine 

néonatologue 

 

La mère 

•  Le passé et le présent 

•  Le connu 

•  Les attachements 

obstétricien, sage femme 

perspectives risque ou taux … 
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Weeks gestation 

Risk or rate ? 
Prospective risk of stillbirth 

Data from Cotzias et al, BMJ 1999, Boulvain et al BMJ 2000 

risque 
=incidence cumulative 
=risque / 1000 gross.   
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risque ou taux … 
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Weeks gestation 

Risk or rate ? 
Prospective risk of stillbirth 

Data from Cotzias et al, BMJ 1999, Boulvain et al BMJ 2000 

risque 
=incidence cumulative 
=risque / 1000 gross.   

taux 
=par 1000 gross./sem 

  

information parents 

• état actuel 

• écoute des parents  

• hypothèses de travail pour projection 

•  diagnostic (in)connu 
•  pronostic incertain 
•  nécessite expérience!  

diagnostic = projection 

Projection 

négative 

potentiel de l’enfant 

vivre le présent 

positive 

liste de problèmes 

‘entre deuil et attachement’	


diagnostic = projection 

optimisme or pessimisme ? 

“The morbidity of cardiac nondisease in schoolchildren” NEJM 
1967 

AB Bergman, NEJM 1967 

20’500 
enfants 

93 
Maladie card 

annoncée 

18 (19%) 
Maladie card 

75 (81%) 
Pas de malad 

8 (44%) 
restreint 

10 (56%) 
non restreint 

Âge > 10 ans 

À la naissance 

optimisme or pessimisme ? 

“The morbidity of cardiac nondisease in schoolchildren” NEJM 
1967 

AB Bergman, NEJM 1967 

«  Chez les enfants, l’handicap résultant de la 
non-maladie cardiaque est estimée plus grande 
à celle issue de la maladie cardiaque elle-
même.  » 

20’500 
enfants 

93 
Maladie card 

annoncée 

18 (19%) 
Maladie card 

75 (81%) 
Pas de malad 

8 (44%) 
restreint 

10 (56%) 
non restreint 

30 (40%) 
restreint 
45 (60%) 

non restreint 

Âge > 10 ans 

À la naissance 
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entre espoir et pensée 
magique 

• pensée magique 

• ‘ça va aller mieux…’ 

• qualité de vie 

• espoir 

• points positifs 

• potentiel 

annonces (toujours) difficiles 

• plan de discussion avant discussion 

• qui annonce 

• quand 

• comment (setting) 

• si possible par/avec quelqu’un d’expérimenté 

• nombre d’informateurs en face des parents  

• confrontation spatiale 

comment 

• toujours 2 parents ensemble 

•  ‘mère seule’ porte charge 

•  transfert de l’info lourde 

• garder espoir = portes ouvertes 

• annoncer nos certitudes et pas nos 
incertitudes 

• tracer un fil conducteur pour suivi 

• information de l’équipe (linge de conduite) 

les chiffres – le contenu 
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Perinatal care at the limit of viability between 22
and 26 completed weeks of gestation in
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Abbreviations:
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IVH Intraventricular Haemorrhage
PVL Periventricular Leukomalacia
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Base de discussion pour le médecin 
 
Epidémilogie Suisse  à  <  32  seamines  d’ages  de  gestation 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Bajwa NM, Swiss Medical Weekly 2011 
 

Décisions éthiques – recommandations suisses 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

Gestational 
age (weeks) 

Neonatal care Classification of intensive care measures 
www.neonet.ch – SSN 2011 

< 22 0/7 comfort care not indicated 
(burden not acceptable) 

22 0/7 - 22 6/7 comfort care not indicated 
(burden not acceptable) 

23 0/7 - 23 6/7 generally comfort care not recommended, but acceptable in individual cases 
(burden likely not to be acceptable) 

24 0/7 - 24 6/7 generally provisional 
intensive care 

conditionally recommended, but non-institution acceptable in 
individual cases (burden likely to be acceptable) 

25 0/7 - 25 6/7 provisional intensive 
care 

recommended  
(burden acceptable) 

RP 99/maj RP/LDL 10/2011 

Hôpital Cantonal 
Département de l’Enfant  et  Adolescent 
Unité de Néonatologie 

 
 
 

RAPPORT DE DISCUSSION PRENATALE 
 
 
Nom: 
Prénom:     terme prévu: …/…/  20….  
 
Anamnèse:    date discussion : 
    Terme actuel : 
    Médecin(s) NEO: 
    Médecin(s) OBS: 

   Autres: 
 
Problème: 
 
 
 
 
Décisions obstétircales: 
 
 
 
Discussion parents  O mère  O père 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Questions éthiques: 
O non abordées 
O abordées O parents désirent intervention maximale 
 O parents contre acharnement therapeutique 
 O parents désirent abstention thérapeutique (spécifier SVP) 
Commentaires : 
 
 
 
Visite Néonatologie: O proposé 
 O  effectuée  (date:………….,  guidé  par  ……………..) 
 

¾ Classer  feuille  remplie  dans  le  dossier  ‘mères  suivies  au  prénatal  par  ‘date  du  term  prévu’’

Sujets abordés lors de la discussion 
� Introduction équipe USI/Neonat 
� Prise en charge en SA 
� Durée séjour 
� Mortalité/survie 
� Morbidité respiratoire (support, BPD) 
� Morbidité neurologique (HIC, handicap) 
� Morbidité cardio-vasculaire (CA) 
� Morbidité gastro/métabolique (glucose, NEC) 
� Procédures (REA, intubation, cath. Centraux) 
� Equipement 
� Allaitement 
� INFO parents : http://neonatologie.hug-ge.ch 
� Introduction pédopsychiatre 
� Etudes (EPO) 

Sujets abordés lors de la discussion 
q Introduction équipe USI/Neonat 
q Prise en charge en SA 
q Durée séjour 
q Mortalité/survie 
q Morbidité respiratoire (support, BPD) 
q Morbidité neurologique (HIC, handicap) 
q Morbidité cardio-vasculaire (CA) 
q Morbidité gastro/métabolique (glucose, NEC) 
q Procédures (REA, intubation, cath. centraux) 
q Equipement 
q Allaitement 
q INFO parents : http://neonatologie.hug-ge.ch 
q Introduction pédopsychiatre	
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Les chiffres 
Complications majeures Décès 
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Gestional age in weeks 
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Gestational age in weeks 

Les chiffres 
Complications majeures Décès 

Sans complication majeure  Survie 

0% 
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Gestional age in weeks 
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Gestional age in weeks 
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Gestional age in weeks 

0% 

50% 

100% 

23 24 25 26 27 28 29 30 31 

Gestational age in weeks 

AG 
30 T 

Limite de la viabilité 

IVH, PVL, NEC, ROP, BPD & mortality 

!MNDS 2000-2004, Bajwa	


23 0/7 - 23 6/7 

Plusieurs facteurs 
pronostiques positifs 

Évaluation primaire 
Soins intensifs non indiqués 

(fardeau déraisonnable) 

Evaluation secondaire 
Soins intensifs indiqués sous conditions 

(fardeau probablement raisonnable) 

Mesures 
palliatives 

 

Prise de décision conjointe 
avec parents 

Soins intensifs 
préliminaires 

Figure 1. Influences de facteurs additionnels positifs et rôle de l'autorité parentale lors de la pesée des options de traitement pour les 
enfants prématurés d'âge gestationnel de 23 0/7 à 23 6/7 semaines. 
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24 0/7 - 24 6/7 

Plusieurs facteurs  
pronostiques négatifs 

Plusieurs facteurs 
pronostiques positifs 

Evaluation primaire 
Soins intensifs indiqués sous conditions 

(fardeau probablement raisonnable) 
 

Evaluation secondaire 
Soins intensifs recommandés 

(fardeau raisonnable) 

Evaluation secondaire 
Soins intensifs non recommandés 

(fardeau probablement déraisonnable) 

Mesures 
palliatives 

 

Soins intensifs 
préliminaires 

Mesures 
palliatives 

 

Soins intensifs 
préliminaires 

Prise de décision conjointe 
avec parents 

Prise de décision conjointe 
avec parents 

Figure 2. Influences de facteurs additionnels positifs, respectivement négatifs et rôle de l'autorité parentale lors de la pesée des 
options de traitement pour les enfants prématurés d'âge gestationnel de 24 0/7 à 24 6/7 semaines. 

25 0/7 - 25 6/7 

Plusieurs facteurs  
pronostiques négatifs 

Evaluation primaire 
Soins intensifs recommandés 

(fardeau raisonnable) 

Evaluation secondaire 
Soins intensifs indiqués sous conditions 

(fardeau probablement raisonnable) 
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Prise de décision conjointe 
avec parents 
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préliminaires 

Figure 3. Influences de facteurs additionnels négatifs et rôle de l'autorité parentale lors de la pesée des options de traitement pour les 
enfants prématurés d'âge gestationnel de 25 0/7 à 25 6/7 semaines. 

âge de 
gestation 
(semaines) 

sexe poids de 
naissance 

grossesse 
unique 

maturation 
pulmonaire 

survie1 survie sans 
handicap très 

sévère1,2 

survie sans 
handicap 
sévère1,3 

24 0/7 - 24 6/7 m 600 g non non 27% 15% 7% 

24 0/7 - 24 6/7 f 600 g non non 36% 24% 14% 

24 0/7 - 24 6/7 f 800 g non non 63% 48% 34% 

24 0/7 - 24 6/7 f 800 g oui non 67% 53% 39% 

24 0/7 - 24 6/7 f 800 g oui oui 82% 71% 57% 

 
1 en pourcentage de tous les nés vivants (n = 4446) 
2 handicap très sévère (profound impairment) à l'âge de 18 - 22 mois: 

•  Bayley score < 50 (non testable) 
•  niveau 5 pour GMF (gross motor function) 

3 handicap sévère (severe impairment) à l'âge de 18 - 22 mois:     
•  PDI et/ou MDI ≤ 70 
•  infirmité moteur-cérébrale (IMC) modérée à sévère 
•  cécité bilatérale 
•  surdité bilatérale nécessitant des aides auditives 

 
Ces estimations sont basées sur des tests standardisés effectués à 18-22 mois chez des anciens prématurés nés dans les centres du réseau NICHD entre 22 et  25 
semaines de gestation et avec un poids de naissance entre 401 et 1000g, durant les années 1998 et 2003. Les nouveau-nés prématurés avec malformations congénitales 
graves et  les outborn ont été exclus. 

Tableau. Influence des facteurs prénataux additionnels (sexe, maturation pulmonaire complétée, grossesse unique ou multiple et 
poids de naissance) sur la probabilité de survie sans handicap sévère ou très sévère (selon Tyson et al. 20) 

projection dans le futur 
connu inconnu 

projection dans le futur 

Qu’est-ce que nous 
voulons leur transmettre? 

•  Objectif (chiffres) 

•  Légal (se protéger) 

•  Subjectif (espoir) 

•  Comment le vivre 

Qu’est-ce que les parents 
veulent savoir? 

•  Comment l’éviter 

•  Subjectif (espoir) 

•  Objectif (futur) 

•  Faute à qui? 

p
rio

rit
é

s 

projections - outils 

• discussion 

• site internet 

• visite virtuelle 

• vidéo NEONAT 

• visite NEO 

• mur-image 

• … 

faire connaissance 

3 niveaux 
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1. la technologie	

2. la biologie 

3. les sentiments être acteur du présent 

• sortir du subir 

• devenir acteur 

• futur = potentiel 

quelques outils 

(3 niveaux?) 

http://www.hug-ge.ch/neonatologie-et-soins-intensifs/
neonatologie 
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image - message 
d’espoir 

Nos meilleurs vœux 
votre team de néonatologie 

nov 
17 

Journée Mondiale de la Prématurité 
World Prematurity Day 

Mayla 650g - aujourd’hui :1 année 

la plasticité – le potentiel 

Adulte 

Nouveau-
né 

synaptogénèse NNT  2’500 synapses/neurone (cortex) 

2 ans  15’000 synapses/neurone 

adulte  8’000 synapses/neurone 

Gopnick, 1999 Pi
c

tu
re
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La bouche 

Organe 
d’Exploration  
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Soins de soutien au développement	


au début il y 
avait…	


Aujourd’hui ils ont vraiment  aimé leur bain et le Kangourou	


27.2.2014	



