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Résumé et indexation en français 

Titre : Variabilité et déterminants des décisions de prise en charge active des extrêmes prématurés 

par les soignants 

Résumé :  

Objectifs : Avant 26 SA, la prise en charge des extrêmes prématurés peut être active ou palliative compte 

tenu des risques élevés de décès ou de handicap. Ainsi, les chances de survie de ces nouveau-nés sont 

directement liées à la volonté des équipes périnatales de les prendre en charge activement. Des décisions 

variables expliquent les grandes différences de survie selon les pays et selon les régions d’un même pays. Il 

est possible qu’il existe aussi une variabilité individuelle entre les soignants d’un même centre. Notre 

objectif était d’étudier la variabilité des décisions de prise en charge et leurs déterminants chez les 

soignants d’une maternité française de type 3. 

Méthodes : Tous les soignants, obstétriciens, pédiatres et sages-femmes, impliqués dans la prise en charge 

des extrêmes prématurés dans un centre périnatal de type 3 ont été interrogés à l’aide d’un auto-

questionnaire. Chaque soignant a donné ses seuils personnels de décision de prise en charge active ou non, 

exprimés en pourcentage de survie sans morbidité sévère de l’enfant à naître. La médiane et les intervalles 

interquartiles des seuils de décision ont été rapportés pour l’ensemble des soignants puis les résultats ont 

été comparés selon les caractéristiques des répondants. 

Résultats : 85 (75 %) soignants éligibles ont répondu dont 52% de sages-femmes, 27% d’obstétriciens et 

21% de pédiatres. Le seuil médian en dessous duquel la prise en active était impossible était 15% (IQR 10-

30%). Le seuil médian au-dessus duquel la prise en charge active était systématique était 80% (IQR 70-90%). 

Ce seuil variait significativement selon la profession exercée (p=0,005) avec des seuils respectivement à 

80% (IQR 70-90%), 70% (IQR (50-80%) et 80% (IQR 75-100%), pour les obstétriciens, les pédiatres et les 

sages-femmes. La largeur des intervalles interquartiles montre une variabilité importante des seuils 

individuels.  

Conclusion : Les seuils de décision de prise en charge des extrêmes prématurés sont très variables selon 

les soignants. En avoir connaissance et pouvoir confronter son seuil personnel à celui de ses pairs, voire à 

des seuils indicatifs définis collégialement, pourrait permettre des décisions plus consensuelles au sein 

d’une équipe. 

Spécialité :  

DES de gynécologie-obstétrique 
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Extrêmes prématurés, Soins intensifs néonataux, Prise de décision, Éthique 
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 7 

Résumé et indexation en anglais 

Title : Variability and determinants in caregivers' active management decisions for infants born 

extremely preterm 

Abstract : 

Objective : Before 26 weeks of gestational age, the management of extreme preterm infants can be active 

or palliative, given the high risk of death or disability. Thus, the chances of survival of these newborns are 

directly related to the willingness of perinatal teams to perform active management. Variable decisions 

explain the large differences in survival between countries and between regions of the same country. 

Individual variability may also exist among caregivers in the same center. Our objective was to study the 

variability of management decisions and their determinants among caregivers in a French type 3 maternity 

hospital. 

Methods : All caregivers, obstetricians, pediatricians, and midwives, involved in the management of 

extreme preterm infants in a type 3 perinatal center were surveyed using a self-administered questionnaire. 

Each caregiver gave his or her personal thresholds for deciding whether to actively manage or not, 

expressed as a percentage of survival without severe morbidity of the unborn child. The median and 

interquartile ranges of the decision thresholds were reported for all caregivers and then the results were 

compared by respondent characteristics. 

Results : 85 (75%) eligible caregivers responded, including 52% midwives, 27% obstetricians, and 21% 

pediatricians. The median threshold below which active management was considered as not acceptable 

was 15% (IQR 10-30%). The median threshold above which active management could not be refused was 

80% (IQR 70-90%). This threshold varied significantly by profession (p=0.005) with thresholds of 80% (IQR 

70-90%), 70% (IQR 50-80%) and 80% (IQR 75-100%) for obstetricians, pediatricians and midwives 

respectively. The width of the interquartile ranges shows significant variability in individual thresholds.   

Conclusion : The decision thresholds for the management of extreme premature infants vary greatly among 

caregivers. Knowing this and being able to compare one's personal threshold with that of one's peers, or 

even with indicative thresholds defined collegially, could lead to more consensual decisions within a team. 

English keywords :  

Extremely Preterm Infant, Neonatal Intensive Care, Decision Making, Ethics 

Publication type :  

MeSH : Academic Dissertation  
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Rationnel 

1. La prématurité : un événement pathologique fréquent et potentiellement 

grave 

1.1 Définitions et incidence 

La prématurité est définie par l’Organisation mondiale de la santé (OMS) comme une 

naissance vivante avant 37 semaines d’aménorrhée (SA), terme auquel la maturation fœtale 

est considérée comme complète (1). On distingue cependant différents types de prématurité 

selon la cause et la précocité de la naissance. Leurs incidences diffèrent. 

1.1.1 Catégories selon l’âge gestationnel de naissance 

Figure A : Chronologie de la grossesse et prématurité 

Source : https://www.sosprema.com/la-prematurite/definition/ 

On définit trois grandes classes de prématurité (figure A). Quand un enfant naît entre 32 et 37 

SA, la prématurité est dite moyenne, on parle même de prématurité tardive pour ceux qui 

naissent entre 34 et 37 SA. Quand un enfant naît entre 28 et 32 SA, on parle de grande 

prématurité. Enfin, quand un enfant naît avant 28 SA, on parle de très grande ou extrême 

prématurité. Au sein des extrêmes prématurés, on distingue ceux qui naissent avant 26 SA 

pour qui on parle de prématurité aux limites de la viabilité (2).  

1.1.2 Évolution de l’âge gestationnel minimum de la prématurité   

En théorie, la limite inférieure de la prématurité est souvent superposée à la limite de la 

viabilité fœtale qui correspond au stade de développement fœtal le moins avancé permettant 

tout de même à un fœtus de survivre en dehors de l’utérus, y compris si cette survie nécessite 

une intervention médicale. En revanche, viabilité ou naissance vivante ne sont pas synonymes 

de prise en charge médicale active ou de survie. 

La limite inférieure de la viabilité fœtale ne cesse d’évoluer depuis que la médecine moderne 

se développe et notamment depuis le début de la réanimation néonatale et l’émergence de 

? 
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ses nouvelles techniques au début des années 1960 (3). Un manuel de pédiatrie américain 

édité en 1971 donnait ainsi 28 SA et un poids autour de 1000g comme limites inférieures de 

la viabilité  (4) or ces seuils ont été abaissés depuis plusieurs décennies. En 1977, l’OMS avait 

placé la limite de la viabilité à 22 SA et/ou un poids supérieur à 500g. Cette définition est 

utilisée aujourd’hui dans la loi française pour déterminer la viabilité d’un enfant, ouvrant 

différents droits administratifs (5) et dans la grande majorité des études publiées sur la 

prématurité. À ce jour, cependant, il n’a pas été déterminé scientifiquement (ni sur le plan 

physiologique, ni sur le plan clinique) de limite inférieure ferme à la viabilité fœtale. Ainsi dans 

la littérature, certains articles parlent de naissance à la limite de la viabilité à partir de 20 SA 

(6) et on a rapporté des cas de survie chez des enfants nés à 21 SA et pris en charge 

médicalement activement (7). Les nouvelles publications sur la prématurité de l’OMS ne 

mentionnent plus de limite inférieure à la viabilité et donc à la prématurité (1).   

1.1.3 Incidence 

En 2014, la prématurité touchait près d’une naissance vivante sur dix dans le monde soit 

environ 15 millions de nouveau-nés (10.6% des naissances vivantes globalement et entre 5 et 

18% selon les pays) (1,8). Il semble que le taux de prématurité augmente, que ce soit dans les 

pays en voie de développement ou dans les pays à haut niveau socio-économique tels que la 

France (1,8,9). Dans le monde en 2014, parmi les enfants nés vivants prématurément, la 

prématurité moyenne en concernait 84.7%, la grande prématurité 11.3%, et l’extrême 

prématurité 4.1% (8). La répartition des prématurés en France en 2016 était similaire. Parmi 

les enfants nés vivants prématurément on retrouvait 84.0% de prématurité moyenne (répartie 

en 72% de prématurité tardive et 12% de prématurité moyenne), 10.7% de grande 

prématurité et 5.3% de prématurité extrême, soit près de 3000 enfants par an (9).  

1.2 Classification des accouchements prématurés  

On distingue classiquement deux types de prématurité selon les modalités d’initiation de 

l’accouchement. La prématurité spontanée concerne les enfants qui naissent suite à une mise 

en travail, certes trop précoce, mais spontanée de la mère. La prématurité induite concerne 

ceux qui naissent suite à une intervention médicale, rendue nécessaire soit par l’état de santé 

de la mère soit par celui du fœtus. Récemment, des chercheurs ont proposé de nouvelles 

classifications basées sur les causes de prématurité en cherchant à isoler des entités plus 

homogènes, telles que la pathologie vasculo-placentaire ou l’inflammation (10). En effet, 
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certaines étiologies peuvent s’observer dans les groupes de prématurité spontanée et induite 

et il semble plus justifié dans l’étude de la prématurité d’utiliser des classifications basées sur 

la physiopathologie ou l’étiologie que sur leurs conséquences cliniques. Enfin, Selon l’âge 

gestationnel de naissance, les causes de prématurité retrouvées ne sont pas les mêmes.  

1.2.1 Prématurité spontanée 

La prématurité spontanée est due à une mise en travail spontanée qui conduit à une naissance 

avant 37 SA. La mise en travail peut être inaugurale ou faire suite à une rupture spontanée 

des membranes. D’après des données américaines, la prématurité spontanée représente 70% 

de l’ensemble de la prématurité (où 45% de la prématurité fait suite à un travail spontané et 

25% à une rupture prématurée des membranes) (11). Dans la cohorte française EPIPAGE-2, 

elle représentait 74,8% des naissances vivantes entre 22 et 26 SA, mais seulement 45,7% des 

naissances vivantes entre 27 et 31 SA et 51,8% de celles entre 32 et 34 SA (12). La 

physiopathologie de la mise en travail prématurée n’est pas bien comprise. Elle pourrait être 

la réponse à un processus pathologique « agresseur »  (infection, inflammation, saignements 

etc.) mais il n’est pas toujours retrouvé (11). Même si de nombreux facteurs de risque sont 

souvent évoqués, il est très difficile de les identifier précisément et de leur attribuer un risque 

quantifié tant ce phénomène apparait multifactoriel (13).  

1.2.2 Prématurité induite 

La prématurité induite résulte d’une intervention médicale dans le but de provoquer 

l’accouchement (césarienne d’emblée ou déclenchement du travail). La décision de naissance 

peut être due à la nécessité de protéger soit la mère, soit l’enfant du risque que la poursuite 

de la grossesse entrainerait pour leurs santés. Pour les mères, il peut ainsi s’agir du risque 

représenté par une pré-éclampsie sévère, mais aussi par d’autres pathologies maternelles, en 

lien avec la grossesse ou non. Chez l’enfant, il peut par exemple s’agir du risque lié à un retard 

de croissance in-utero (RCIU) sévère. D’après des données américaines, la prématurité induite 

représente 30% de l’ensemble de la prématurité (11). Dans la cohorte EPIPAGE-2, elle 

représentait seulement 25,2% des naissances vivantes entre 22 et 26 SA, mais 54,3% de celles 

entre 27 et 31 SA et 48,2% de celles entre 32 et 34 SA (12). 

1.2.3 Classifications en étiologies  
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Ces dix dernières années, des équipes de recherche ont constaté que la classification selon la 

modalité d’accouchement ne permettait pas une exploration optimale des mécanismes de la 

prématurité. Par exemple les pathologies vasculo-placentaires qui sont une seule entité 

clinique peuvent aussi bien être à l’origine d’une prématurité induite (pour atteinte 

maternelle sévère ou RCIU sévère) que spontanée (travail prématuré provoqué par un 

hématome rétro-placentaire (HRP) ou par un RCIU). De nouvelles classifications, construites 

sur une approche en étiologies ont été proposées, en se basant notamment sur des études de 

cluster (14,15). La répartition des différentes étiologies selon l’âge gestationnel de naissance 

a encore été peu étudiée à ce jour. 

1.3 Prise en charge de l’enfant prématuré 

Les nouveau-nés nés prématurés nécessitent pour leur survie des soins médicaux qui 

débutent avant la naissance et se poursuivent ensuite. Ces prises en charge diffèrent selon 

l’âge gestationnel à la naissance. Plus l’enfant naît prématuré et plus sa prise en charge sera 

lourde et longue. On développera ici la prise en charge proposée dans les pays à haut niveau 

socio-économique. Dans les pays en voie de développement, les moyens sont souvent plus 

restreints (16).  

1.3.1 Prise en charge obstétricale 

La prise en charge d’un enfant né prématuré ne débute pas après la naissance, lorsque l’enfant 

est entre les mains des pédiatres, mais bien avant. Ce sont en effet les équipes obstétricales 

(obstétriciens et sages-femmes) qui agissent en première ligne dans ces situations, lorsqu’ils 

prennent en charge la mère à la maternité. Avant la naissance, plusieurs interventions chez la 

mère peuvent contribuer à améliorer le devenir de l’enfant (17).  

En premier lieu, il est recommandé, si possible, de transférer la mère dans une maternité 

ayant l’équipement et les ressources nécessaires pour prendre en charge le prématuré, en 

fonction du terme de naissance attendu (maternité de type 2a avant 37 SA, 2b avant 34 SA et 

type 3 avant 32 SA). Ensuite, toujours en fonction du terme, plusieurs traitements peuvent 

être mis en place. En cas de risque de naissance de l’enfant avant 34 SA, une corticothérapie 

qui permet une maturation du système pulmonaire mais aussi digestif et cérébral du fœtus 

est administrée à la mère. Son efficacité est maximale si une cure complète de deux doses, 

espacées de 24h, a été administrée. Pour permettre l’administration d’une cure complète on 

peut, si besoin, initier une tocolyse chez la mère en cas de menace d’accouchement prématuré 
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ou de rupture prématurée des membranes. En cas de risque de naissance imminente de 

l’enfant avant 32 SA, on administre aussi, à la mère, du sulfate de magnésium en intra-veineux 

en raison d’un effet protecteur sur le système neurologique fœtal. 

Enfin, si l’épreuve du travail ou le travail en lui-même sont préjudiciables pour l’enfant (risque 

d’hypoxie fœtale par exemple), l’équipe obstétricale peut être amenée à réaliser chez la mère 

une césarienne d’indication fœtale.  

1.3.2 Prise en charge néonatale immédiate 

À la naissance, les enfants nés prématurés sont immédiatement pris en charge par des équipes 

pédiatriques. Selon leur état clinique, les soins prodigués vont de la réanimation cardio-

pulmonaire avec administration de drogues vasoactives et intubation à une simple 

supplémentation en oxygène avec surveillance de la température corporelle. Certains enfants 

qui naissent proche de 37 SA n’ont besoin d’aucun soin.   

Pour les nouveau-nés avant 28 SA, certains gestes spécifiques sont réalisés dans les secondes 

qui suivent la naissance avant même l’intervention des pédiatres. Ainsi, avant ce terme, le 

cordon ombilical n’est pas immédiatement sectionné. Le clampage tardif, après une attente 

d’au moins soixante secondes, permet de faciliter l’adaptation hémodynamique du nouveau-

né. De même, l’enfant est enveloppé dans un sac en polyéthylène qui l’aide à ne pas se 

refroidir. 

1.3.3 Prise en charge en néonatologie 

Une fois stabilisé, l’enfant est pris en charge par les équipes pédiatriques dans le service 

adapté à ses besoins (18) (néonatologie, soins intensifs de néonatologie ou réanimation 

néonatale), le plus souvent jusqu’à atteindre le terme théorique de 37 SA. La prise en charge 

dépend principalement de son âge gestationnel et de son état clinique. Elle vise à 

supplémenter les fonctions qui ne sont pas encore matures, notamment avant 34-36 SA 

(fonctionnement pulmonaire, commande neuro-respiratoire, coordination succion-

déglutition-respiration etc.) et à prendre en charge les éventuelles complications qui peuvent 

survenir (dysplasie broncho-pulmonaire, complications neurologiques, infections, 

entérocolite ulcéro-nécrosante, persistance du canal artériel avec retentissement cardio-

respiratoire, reflux gastro-oesophagiens etc.). Selon leur âge gestationnel et leur état clinique, 

les nouveau-nés peuvent être exposés à des soins lourds : intervention chirurgicale, intubation 
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et support respiratoire permanent, drogues vaso-actives, nutrition parentérale, sonde naso-

gastrique, prélèvements sanguins multiples, antibiothérapie à large spectre etc. 

1.3.4 Prise en charge au long cours 

Une fois sortis d’hospitalisation, ces enfants nécessitent encore un suivi et parfois une prise 

en charge particulière (notamment liée aux complications néonatales).  Ce suivi et cette prise 

en charge sont particulièrement fréquents pour les naissances les plus prématurées. Ils 

peuvent être médicaux (ophtalmologique, ORL, nutritionnel etc.) mais aussi favoriser le 

développement physique (prise en charge en kinésithérapie, psychomotricité etc.) et/ou 

scolaire (accompagnement en classe ou scolarisation en classe spécialisée parfois nécessaire). 

Le suivi, qui peut se poursuivre pendant toute l’enfance et l’adolescence, est assuré 

conjointement par l’hôpital mais aussi par divers organismes (19), notamment les centres 

d’action médico-sociale précoce (CAMSP). La prise en charge ne prend cependant pas fin à 

l’adolescence. La prématurité accompagne un individu à différents degrés toute sa vie. 

D’anciens prématurés soulignent ainsi à l’âge adulte des besoins spécifiques en terme de soins 

et de suivi médical (20,21). 

1.4 Devenir de l’enfant prématuré 

Avant 37 SA, le développement fœtal  n’est pas achevé et la naissance, trop précoce, expose 

l’enfant à des risques accrus (décès, infections, détresse respiratoire, complications 

nutritionnelles, neurologiques, développementales etc.) (22). En 2016, la prématurité était 

ainsi la première cause de décès avant 5 ans dans le monde (23). Le devenir de ces enfants est 

cependant très variable et dépend de différents facteurs, notamment l’âge gestationnel à la 

naissance et la prise en charge médicale périnatale. 

1.4.1 Mesurer l’état de santé 

Évaluer le devenir des enfants nés prématurés implique de mesurer l’état de santé de ces 

enfants. Pour ce faire, il existe de nombreux indicateurs, à court, moyen et long terme qui 

mesurent des états de santé très différents (24). Ils peuvent ainsi évaluer différents domaines 

du devenir : survie simple, complications immédiates, séquelles physiques et 

développementales à moyen et long terme, troubles cognitifs, impact sur la vie adulte etc. 

Dans les paragraphes suivants, nous présentons les indicateurs qui nous paraissent les plus 

pertinents et pour lesquels nous avons des données françaises fiables. Pour les enfants nés 
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après 26 SA les résultats concernant le devenir en France sont comparables à ceux des autres 

pays de même niveau socio-économique. Pour les enfants nés avant 26 SA, ces résultats sont 

très différents et seront repris dans une seconde partie.  

1.4.2 Survie 

Presque tous les enfants nés prématurés après 28 SA survivent. Selon les données de la 

cohorte française EPIPAGE-2 (enfants nés en 2011), 98.9 % des prématurés moyens, nés 

vivants entre 32 et 37 SA, et 95.4 % des grands prématurés, nés vivants entre 28 et 32 SA, 

survivaient à la sortie de l’hôpital (12). En revanche, seuls 82.3% des extrêmes prématurés nés 

vivants à 27 SA et 75.3% de ceux nés vivants à 26 SA survivaient à la sortie de l’hôpital. Pour 

tous les enfants nés prématurés quel que soit le terme de naissance, la mortalité après la 

sortie d’hospitalisation est rare.  

1.4.3 Morbidité à court et moyen terme 

Plus l’enfant nait précocement, plus le risque de complications est élevé. Dans la cohorte 

EPIPAGE-2, les complications qui définissent la morbidité sévère comprenaient les 

hémorragies cérébrales intra-parenchymateuses, les hémorragies intraventriculaires de grade 

III ou IV, la leucomalacie péri-ventriculaire, la bronchodysplasie sévère, la rétinopathie du 

prématuré sévère et l’entérocolite ulcéro-nécrosante sévère (12). Selon les données 

d’EPIPAGE-2, 97.9% des enfants nés prématurés moyens et 89.7% de ceux nés grands 

prématurés survivaient sans morbidité sévère jusqu’à la sortie de l’hôpital. À 27 SA ce taux 

n’était plus que de 71.9% et à 26 SA, il était de 65.3% (12). Pour les enfants nés prématurés 

tardifs, entre 34 et 36 SA et 6 jours, nous n’avons pas de données précises sur la morbidité 

telle que définie dans EPIPAGE-2. Plusieurs études et méta-analyses ont tout de même montré 

des issues plus défavorables chez ces enfants que chez ceux nés à terme (25,26) avec 

notamment une augmentation des troubles respiratoires. 

1.4.4 Séquelles neuro-développementales dans l’enfance  

Les complications néonatales et la morbidité néonatale qu’elles entraînent sont lourdes à 

supporter pour l’enfant et ses parents mais ne sont pas toujours accompagnées de 

conséquences pour l’enfant à plus long terme. Or, c’est bien ce devenir sensoriel et le neuro-

développement qui préoccupent les parents et les soignants. Pierrat et al. ont étudié ce 

devenir neuro-développemental dans l’enfance (à cinq ans et demi) à partir des données de 
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la cohorte EPIPAGE-2 (figure B, (27)). L’absence de séquelle neuro-développementale 

modérée ou sévère (figure B, courbe jaune) était définie dans l’étude EPIPAGE-2 comme 

l’absence de paralysie cérébrale ou une paralysie cérébrale permettant de marcher sans aide 

ni restriction et une acuité visuelle binoculaire supérieure à 3,2/10 et une audition normale 

ou une perte auditive inférieure à 40 dB et un quotient intellectuel supérieur à 79 (-2 déviation 

standard) et l’absence de trouble du comportement ou des troubles légers et l’absence de 

trouble de la coordination ou des troubles légers (27). Dans cette cohorte, parmi les enfants 

survivants à cinq ans et demi, 88,4% des enfants nés moyens prématurés, 81,2% de ceux nés 

grands prématurés et 72,2% de ceux nés extrêmes prématurés après 26 SA ne présentaient 

pas de séquelle neuro-développementale dites modérées ou sévères (figure B).  Comme pour 

les complications néonatales, pour les enfants nés prématurés tardifs, nous n’avons pas de 

données précises sur les séquelles neuro-développementales telles que définie dans EPIPAGE-

2. Plusieurs études et méta-analyses (25,26) ont cependant aussi montré une augmentation 

du risque de troubles du comportement et une diminution du quotient intellectuel (QI) moyen 

chez ces enfants.  

Figure B : Survie, survie sans trouble neuro-développemental modéré ou sévère, et survie sans 

aucun trouble neuro-développemental par âge gestationnel de naissance, à cinq ans et demi 

chez les enfants nés prématurés de l’étude EPIPAGE-2. Les données sont corrigées pour le 

design de l’étude et pour les biais de sélection des répondants.   

Source : Pierrat V. et al., Neurodevelopmental outcomes at age 5 among children born preterm: 

EPIPAGE-2 cohort study. BMJ. 2021 (27) 
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1.4.5 Devenir à l’âge adulte 

Il n’y a pas de données spécifiques françaises sur le devenir à l’âge adulte des prématurés. Des 

méta-analyses internationales reprenant des études rétrospectives ont toutefois mis en 

évidence un impact de la prématurité à long terme. Par rapport aux adultes nés à terme, ceux 

qui sont nés prématurés ont ainsi plus de risque d’avoir un quotient intellectuel plus bas, des 

troubles émotionnels ou comportementaux et un statut socio-économique plus bas. Ils ont 

également moins de chance d’être en couple ou bien d’avoir des enfants (17).  
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2. Les enfants nés extrêmes prématurés avant 26 SA : une situation incertaine 

Le devenir des extrêmes prématurés nés après 26 SA étant considéré comme favorable, leur 

prise en charge médicale active fait aujourd’hui consensus au sein des pays de haut niveau 

socio-économique. Elle est systématique et n’est remise en question que dans des cas 

présentant d’autres facteurs pronostiques très défavorables (malformations, RCIU très 

sévères etc.). Avant 26 SA, en revanche, il n’y a pas de consensus. 

2.1 Prise en charge des enfant nés extrêmes prématurés avant 26 SA 

Contrairement aux prématurés qui naissent à un terme plus avancé, il n’existe pas de prise en 

charge active systématique pour les extrêmes prématurés qui naissent avant 26 SA compte 

tenu des risques élevés de décès ou de handicap (2). Les équipes obstétrico-pédiatriques 

peuvent orienter les soins vers deux attitudes différentes.  

2.1.1 La prise en charge active : une chance de survie mais des soins lourds et un risque de 

handicap  

On peut proposer dans le cas des prématurés nés avant 26 SA une prise en charge médicale 

(obstétricale et en réanimation néonatale) dont l’objectif est la survie de l’enfant. Cette prise 

en charge est dite active par opposition à la prise en charge dite palliative, centrée sur le 

confort et non sur la survie de l’enfant. Elle peut permettre une survie sans complication mais 

peut aussi résulter en un décès ou une survie avec des complications et des séquelles 

entraînant un handicap chez l’enfant. Les moyens mis en œuvre sont les mêmes que ceux 

présentés plus haut pour les prématurés nés après 26 SA : transfert de la mère en maternité 

de type 3, corticothérapie anténatale, sulfate de magnésium en anténatal, césarienne 

d’indication fœtale si besoin, clampage retardé du cordon, réanimation cardio-pulmonaire 

néonatale, prise en charge pulmonaire et nutritionnelle en néonatologie. Pour ces enfants qui 

naissent très tôt, les soins en hospitalisation se poursuivent pendant plusieurs mois (en 

général, au moins 3 à 4 mois) et les complications sont fréquentes. Les soins, lourds et invasifs, 

impactent aussi bien le lien enfant-parents que toute la dynamique de la famille et du couple.  

Par ailleurs une césarienne réalisée avant 26 SA expose la mère à un risque accru de 

complications chirurgicales immédiates et notamment hémorragiques. Elle  peut aussi grever 

le pronostic obstétrical de la mère en augmentant, en cas de future grossesse, le risque de 

mort fœtale in utero (28), de rupture utérine, de placenta accreta et de césarienne itérative 

(29). 
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2.1.2 La prise en charge palliative : une potentielle perte de chance  

Pour les prématurés nés avant 26 SA, il est aussi possible de proposer une prise en charge dite 

palliative dont l’objectif est, non pas la survie de l’enfant et sa prise en charge en néonatologie, 

mais de prodiguer des soins de confort au nouveau-né. Ainsi le nouveau-né décède dans tous 

les cas, in utéro, au cours du travail, quelques minutes ou quelques heures après la naissance. 

En cas de prise en charge palliative, la mère n’est pas systématiquement transférée, on 

n’administre pas de sulfate de magnésium, on ne surveille pas l’état de santé de l’enfant en 

perpartum, on ne pratique pas de césarienne d’indication fœtale etc. Une prise en charge 

palliative ne signifie cependant pas l’absence de soins mais des soins différents, centrés sur la 

prise en charge de la douleur et de l’anxiété de l’enfant et sur le lien avec les parents. Ces soins 

sont peu protocolisés et selon l’état clinique de l’enfant, les habitudes de l’équipe et la 

demande des parents, ils peuvent comporter l’administration d’opioïdes ou d’autres 

médicaments destinés à soulager la douleur, la possibilité de contact avec les parents comme 

le peau à peau et un accompagnement par un professionnel formé au deuil périnatal. Ainsi, 

parmi les enfants nés avant 26 SA et 6 jours et décédés en salle de naissance dans l’étude 

EPIPAGE-2, 72% avaient été évalué pour des signes de douleurs, 50% avaient reçu au moins 

un médicament destiné à améliorer leur confort et 84% avaient eu un contact avec au moins 

un des deux parents (30). Il est aussi souvent offert la possibilité de constituer des souvenirs 

de l’enfant comme des empreintes de pieds ou de mains et des photos. Un accompagnement 

psychologique est ensuite proposé aux parents qui le souhaitent. 

2.2 Devenir des enfants nés extrêmes prématurés avant 26 SA 

2.2.1 Quelle population considérer pour estimer le devenir de ces extrêmes prématurés ? 

En santé publique, lors de l’étude des naissances extrêmes prématurées, tous les enfants qui 

naissent à un âge gestationnel donné, qu’ils soient vivants ou morts, sont comptabilisés. Cela 

inclut les enfants nés morts dans les suites d’une interruption médicale de grossesse (IMG), 

ceux qui sont morts in utero (MFIU) à l’arrivée de leur mère à l’hôpital et ceux qui sont vivants 

in utero à l’admission de la mère à l’hôpital. Quelle que soit la définition de l’état de santé que 

l’on considère (mortalité, survie, complications néonatales, handicap à cinq ans etc.), les 

risques observés seront beaucoup plus élevés dans cette population considérant l’ensemble 

des naissances extrêmes prématurées (IMG, MFIU et naissances vivantes comprises) que dans 

la population des naissances vivantes prises en charge de manière active à la naissance. Si l’on 
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considère la question d’une décision de prise en charge active ou palliative, elle se pose 

uniquement lorsque le fœtus in utero est vivant à l’admission de la mère à l’hôpital. Ensuite, 

en cas de prise en charge active, l’équipe médicale mettra tout en œuvre pour que l’enfant 

naisse vivant et survive par la suite. En revanche, si c’est une prise en charge palliative qui est 

décidée, le fœtus décédera in utero, au cours du travail ou en salle de naissance. Ainsi, pour 

étudier les risques auxquels sont exposés les enfants pour lesquels une décision de prise en 

charge doit être prise et pour estimer le devenir d’un enfant effectivement pris en charge 

activement, les indicateurs de l’état de santé se rapportant à la population totale ne sont pas 

les plus pertinents. Quand on considère des indicateurs de l’état de santé dans une population 

d’extrêmes prématurés, il est donc primordial de connaître le dénominateur utilisé pour les 

calculs. Par exemple, le dénominateur «enfants nés vivants», souvent disponible dans les 

études et en santé publique, est celui qui est le plus souvent utilisé pour décrire le devenir des 

extrêmes prématurés nés avant 26 SA mais il inclut aussi tous les enfants nés vivants et 

décédés en salle de naissance pour lesquels il avait été décidé de ne pas proposer de prise en 

charge active. Pour avoir une meilleure estimation du devenir potentiel des enfants chez qui 

la question de la prise en charge active se pose et ainsi informer au mieux les parents lors de 

la prise de décision, il est possible de choisir un autre dénominateur, les « nouveau-nés pour 

lesquels une prise en charge active a effectivement été mise en œuvre ». Cette information 

est malheureusement rarement disponible dans les études publiées. On utilise souvent des 

définitions s’en rapprochant comme « nouveau-né ayant reçu une corticothérapie et/ou né 

par césarienne, dans une maternité de type 3 ».  

2.2.2 Devenir des enfants nés extrêmes prématurés avant 26 SA en France 

2.2.2.1 Parmi l’ensemble des nouveau-nés nés vivants 

D’après les données de la cohorte EPIPAGE-2, il n’y avait, en 2011, qu’un seul survivant (0.7%) 

à la sortie d’hospitalisation parmi les 145 extrêmes prématurés nés vivants avant 24 SA (12). 

À 24 SA et 25 SA, respectivement 31.2 % et 59.1 % des prématurés nés vivants ont survécu 

jusqu’à la sortie d’hospitalisation dont respectivement 41.2 % et 54.5 % sans morbidités 

sévères (12). À cinq ans et demi, à 24 et 25 SA respectivement, 20% et 43% de ces enfants ont 

survécu sans séquelle neuro-développementale modérée ou sévère (figure B).  
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2.2.2.2 Parmi les nouveau-nés nés pour lesquels une prise en charge active a effectivement été 

mise en œuvre 

Avec les mêmes données issues de la cohorte EPIPAGE-2, si l’on considère un autre 

dénominateur, à savoir uniquement les nouveau-nés pris en charge activement de manière 

optimale (naissance en maternité de type 3 avec administration d’une cure complète de 

corticoïdes), les taux de survie à 5 ans (quasiment identique à ceux de la sortie 

d’hospitalisation) étaient de 52.8% et 64.5%, à respectivement 24 et 25 SA (31). À cinq ans, 

dans cette même population de nouveau-nés prise en charge activement, la survie sans 

séquelle neuro-développementale sévère (sans trouble de l’équilibre, paralysie cérébrale 

modérée à sévère, déficience visuelle sévère, déficience auditive sévère ou quotient 

intellectuel inférieur à 70) étaient de 41.5% et 54.6%, respectivement à 24 et 25 SA (31). 

2.2.3 Comparaison avec les autres pays à haut niveau socio-économique 

Comparés à la France, les taux de survie à la sortie d’hospitalisation des extrêmes prématurés 

nés vivants avant 26 SA sont plus élevés dans les autres pays de même niveau socio-

économique (Tableau A). Par exemple, pour les extrêmes prématurés nés vivants à 24 SA 

(entre 2003 et 2011 selon les pays), la survie était ainsi de 31% en France, 40% en Grande-

Bretagne, 51% en Australie, 55% aux États-Unis, 67% en Suède et 77% au Japon. Les taux de 

survie en France sont systématiquement les plus bas quel que soit l’âge gestationnel de 

naissance.  

Tableau A : Survie des extrêmes prématurés nés vivants en France comparée à celle observée 

dans 5 pays de développement socio-économique comparable.  

Source : P.-H. Jarreau et al, Prise en charge de la prématurité extrême. Réflexions du département hospitalo-

universitaire (DHU) « risques et grossesse », Archives de Pédiatrie, 2017 (32) 
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Figure C : Survie des prématurés nés entre 22 et 26 SA (parmi les fœtus vivants à l’admission 

de la mère à l’hôpital), dans les cohortes nationales suédoise (EXPRESS, 2004-07), anglaise 

(EPICure-2, 2006) et française (EPIPAGE-2, 2011). 

Source : Morgan A. et al, Birth outcomes between 22 and 26 weeks' gestation in national population‐based 

cohorts from Sweden, England and France, Acta Paediatrica, 2022 (33) 

La figure C présente les données de survie à la sortie d’hospitalisation parmi la population des 

fœtus vivants à l’admission de la mère à l’hôpital (et non pas des fœtus nés vivants), nés entre 

22 et 26 SA en Suède, en Angleterre et en France. Les différences de survie entre les trois pays 

sont d’autant plus marquées que l’âge gestationnel de naissance est bas. Ainsi pour les fœtus  

nés entre 22 et 23 SA, près de 30% survivaient à la sortie d’hospitalisation en Suède, contre 

environ 10% en Grande-Bretagne et 0.7% en France. 

2.3 Déterminants du devenir des enfants nés extrêmes prématurés avant 26 SA  

2.3.1 La volonté de prise en charge 

Les données publiées ont montré que la survie de ces enfants dépend en premier lieu de la 

volonté d’initier (ou non) une prise en charge active (34–37). En effet, par définition, tous les 

enfants à qui on ne propose pas de prise en charge active décèdent. Leur survie ne peut donc 

s’imaginer qu’une fois la prise en charge active initiée. Les différences de survie avant 26 SA 

entre la France et les autres pays de même niveau socio-économique s’expliquent ainsi en 

partie par des différences dans la volonté de prise en charge.  
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2.3.2 L’âge gestationnel 

Comme pour les naissances à un terme plus tardif, l’âge gestationnel a un impact 

prépondérant sur le devenir des extrêmes prématurés. Plus la gestation se poursuit in utero 

et plus les organes de l’enfant auront pu atteindre un degré de maturation avancé lui 

permettant une meilleure adaptation à la vie extra-utérine. Chaque semaine, voire chaque 

jour in utero améliore le devenir (38). Selon une étude américaine qui a développé des 

modèles de prédiction du devenir des extrêmes prématurés, l’âge gestationnel à lui seul 

expliquerait ainsi 20% de ce devenir (39) 

2.3.3 Les autres déterminants du devenir 

Longtemps, on a associé le devenir des enfants nés prématurés à leur âge gestationnel sans 

tenir compte d’autres déterminants potentiels. On a aujourd’hui montré que ce devenir est 

aussi lié à d’autres facteurs (figure D).  

Figure D : Taux de survie à 18-22 mois, observés (et maximum potentiel théorique calculé si 

tous les enfants étaient pris en charge activement) en fonction de l’âge gestationnel, du poids 

à la naissance et du sexe, pour les enfants d’une cohorte nationale prospective américaine 

(enfants nés dans le réseau NIHCD 1998-2003). 

 

Source : Tyson J. et al., Intensive Care for Extreme Prematurity - Moving beyond Gestational Age. NEJM. 2008 

(40) 
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On retient notamment :  

- Le sexe fœtal (40) : les filles ont un meilleur devenir que les garçons 

- Le poids de naissance (40,41) : les enfants présentant un petit poids de naissance pour l’âge 

gestationnel ont un moins bon devenir que ceux nés avec un poids normal (figure D).  

- L’étiologie de la prématurité et les circonstances de la naissance : les enfants nés 

prématurément dans un contexte de RCIU avec ou sans pathologie hypertensive de la 

grossesse ont un moins bon devenir que ceux nés dans un contexte de travail prématuré 

spontané sans autre facteur retrouvé (41). De même, les enfants nés dans un contexte de 

chorioamniotite ont un moins bon devenir, notamment neurologique que ceux qui ne sont 

pas nés dans ce contexte (42).  

- Le type de grossesse : les enfants issus de grossesse multiple ont un moins bon devenir que 

les singletons (43).  

- La présence d’une malformation fœtale : elle impacte négativement le devenir 

Tyson et al. ont ainsi démontré que des facteurs favorables réunis chez un enfant pouvait avoir 

autant d’impact sur son devenir qu’une semaine de gestation supplémentaire (40). 
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3. Décision de prise en charge active des enfants nés extrêmes prématurés 

avant 26 SA : un dilemme éthique  

Pour les enfants qui naissent avant 26 SA, les équipes obstétrico-pédiatriques et les parents 

font donc face à un dilemme éthique difficile (33,43,44) puisqu’il s’agit de décider entre une 

prise en charge active et une prise en charge palliative pour l’enfant. 

3.1 Préconisations et protocoles pour aider à la décision 

Il n’existe pas de consensus et donc de recommandations scientifiques précises sur les prises 

en charge dans les situations d’extrême prématurité avant 26 SA. Cependant, les sociétés 

savantes obstétrico-pédiatriques françaises et internationales ont publié des préconisations 

qui guident les soignants dans leur appréciation du devenir de ces enfants et les conseillent 

sur l’organisation de la prise de décision dans ce contexte (32,46–48). Deux services 

hospitaliers français ont également publié un protocole qui propose une organisation et un 

cadre pour ces prises de décision (49). Les préconisations et les protocoles publiés conseillent 

ainsi d’organiser la prise de décision de manière collégiale et que cette prise de décision soit 

ensuite partagée avec les parents. Ces préconisations proposent aussi des outils pour aider 

les soignants à estimer le devenir de l’enfant et à discuter de sa potentielle acceptabilité.  

3.1.1 Variabilité des préconisations selon les pays 

La prise en charge des extrêmes prématurés nés avant 26 SA est variable selon les différents 

pays à haut niveau socio-économique comme le rapporte le tableau B. Les données de cette 

figure sont issues des préconisations publiées par les différentes sociétés savantes nationales 

jusqu’en 2015 (47,50). La variabilité dans les préconisations de prise en charge de ces enfants 

explique les grandes différences de survie et de survie sans handicap rapportées entre les 

différents pays dans la section 2.2.3 et discutées dans la section 2.3.1. 

Ainsi aux États-Unis, on propose depuis 2009 une prise en charge individualisée dès 22 

SA (tableau B, catégorie IND). La prise en charge active y est discutée et mise en place en 

fonction des caractéristiques de chaque enfant, sans limite d’âge gestationnel. Il en va de 

même pour l’Italie ou l’Allemagne. Pour la majorité des pays cependant, à ce terme, on ne 

proposera qu’une prise en charge palliative (tableau B, catégorie CC). À l’inverse, en Irlande 

ou en Belgique, même à 25 SA, ce sont toujours les souhaits des parents (tableau B, catégorie 

PW) qui orientent la prise en charge. 
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Tableau B : État des lieux des pratiques internationales pour la prise en charge des extrêmes 

prématurés aux limites de la viabilité en 2015 

Source : Guillén U. et al., Guidelines for the Management of Extremely Premature Deliveries: A Systematic 

Review, Pediatrics, 2015 (47) 
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Dans ces pays, même à ce terme, on peut donc parfois mettre en place une prise en charge 

palliative si les parents le souhaitent. Enfin, de nombreux pays proposent une prise en charge 

active systématique dès 24 SA (tableau B, catégorie AC), et notamment : la Suisse, le Portugal, 

la Finlande et la Grande-Bretagne. Ce n’est pas le cas de la France, qui, à ce terme, laisse le 

choix aux parents et peut donc mettre en place une prise en charge palliative à leur demande.  

Il est donc clair que la prise en charge d’un même enfant peut être différente selon les pays. 

En France, les soignants apparaissent moins enclins à proposer une prise en charge active 

(32,51) que ceux de nombreux autres pays européens. La littérature qui rapporte ces 

différences n’a pas mis en évidence de facteur explicatif.  

3.1.2 Utilisation de seuils d’âge gestationnel comme outil pour guider la décision   

Comme on vient de le voir dans le paragraphe précédent, le critère le plus utilisé pour guider 

les prises de décision, dans les préconisations et les protocoles mais aussi souvent dans les 

discussions entre soignants, est l’âge gestationnel de naissance. Cette utilisation est bien sûr 

justifiée compte tenu du niveau de preuve démontrant l’association entre ce critère, les 

complications néonatales et le handicap chez l’enfant prématuré. De plus, ce critère est 

pratique car il est chiffré, facilement accessible et disponible pour tous les enfants. Tout le 

monde peut donc s’y rapporter aisément. Il présente l’avantage de pouvoir fixer, dans une 

équipe ou au sein d’un réseau, un seuil auquel chacun pourra se rapporter sans risque d’erreur 

au premier abord. Ainsi certaines équipes peuvent par exemple décider d’une prise en charge 

active à partir d’un âge gestationnel à la naissance de 24 SA. C’est-à-dire qu’à 24 SA et 0 jour, 

on proposera une prise en charge active, alors qu’à 23 SA et 6 jours on mettra en place une 

prise en charge palliative. Cependant, décider d’une prise en charge active ou palliative 

uniquement sur un seuil d’âge gestationnel est critiquable à plusieurs titres et il est important 

que les soignants connaissent les limites de ce facteur pronostique (52). Premièrement, l’âge 

gestationnel n’est pas une valeur aussi précise qu’elle peut paraître dans un dossier médical. 

Il a été démontré que la détermination la plus précise de l’âge gestationnel est faite à partir 

d’une échographie pratiquée au premier trimestre, idéalement entre 11 et 13 SA et 6 jours. 

Cette datation présente un risque d’erreur. En effet, sa précision est de plus ou moins cinq 

jours dans 95% des cas (53), ce qui, en cas d’extrême prématurité, peut avoir un impact 

important sur les décisions. Une datation plus tardive au-delà de l’échographie du premier 

trimestre a, elle, une précision encore moins bonne, de plus ou moins 8 jours. Par ailleurs, 

l’âge gestationnel est un continuum et on sait que pour les naissances très précoces, chaque 
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jour de gestation compte. Ainsi, dans certaines équipes, dès que l’âge gestationnel dépasse 

minuit et atteint 24 SA et 0 jour, la prise en charge de l’enfant change brutalement de palliative 

à active en l’espace de quelques minutes alors que physiologiquement la différence de 

maturation du fœtus est très ténue. Ce raisonnement peut également être illustré par des 

âges gestationnels de naissance de 23 SA et 5 ou 6 jours plus proches physiologiquement de 

24 SA et 1 jour que de 23 SA et 0 jour mais pris en charge plus comme 23 SA et 0 jour que 

comme 24 SA et 1 jour. Enfin, comme on l’a expliqué dans le paragraphe 2.3.3, de nombreux 

autres facteurs ont un impact sur le devenir des enfants. Ainsi préconiser des décisions 

uniquement sur l’âge gestationnel fait perdre ces informations pronostiques très importantes 

(40).  

3.1.3 Utilisation de seuils pronostiques comme outil pour guider la décision 

Une autre approche de la décision a récemment été proposée par Wilkinson et al. (54) et des 

néonatologistes néerlandais (55). Elle a aussi été utilisée, avec d’autres outils, dans les 

dernières préconisations publiées par les sociétés savantes britanniques (46). Il s’agit d’une 

réflexion basée non plus sur un seul facteur pronostique, en l’occurrence, l’âge gestationnel, 

mais sur une appréciation de l’état de santé futur de l’enfant. Ainsi, en fonction du devenir, 

estimé individuellement pour chaque enfant à partir de nombreux facteurs, on s’orientera 

vers une prise en charge active ou palliative. Le risque concernant le devenir est chiffré et des 

seuils pronostiques indicatifs sont fournis pour aider les soignants à prendre leur décision. Ces 

seuils correspondent soit à la limite au-dessus de laquelle le devenir est estimé trop bon pour 

permettre une prise en charge palliative, qui représenterait sinon une condamnation pour un 

enfant qui aurait pu survivre ; soit  à la limite en dessous de laquelle le devenir est estimé trop 

mauvais pour permettre une prise en charge active, qui représenterait sinon une charge de 

soin trop lourde et non justifiée pour l’enfant. Bien sûr, ces seuils ne sont qu’indicatifs car 

chaque individu peut avoir un jugement différent sur un seuil de risque acceptable ou non 

mais ils permettent de guider les équipes dans leur réflexion. Cette approche paraît plus juste 

que celle basée sur des seuils d’âge gestationnel car elle prend mieux en compte les multiples 

facteurs pronostiques qui impactent le devenir des extrêmes prématurés et que nous avons 

développés au paragraphe 2.3.3 . Elle nécessite cependant de choisir un indicateur du devenir 

qui semble pertinent pour définir les seuils indicatifs (voir paragraphe 1.4 sur le devenir des 

prématurés) et de connaître les données à jour de cet indicateur. Par ailleurs, cette nouvelle 

approche est différente du mode de réflexion habituel des soignants et peut être difficile à 
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appréhender pour certains. En effet, aujourd’hui, les soignants ont surtout l’habitude de 

réfléchir en âge gestationnel plus ou moins modulé par d’autres facteurs et non pas en termes 

de devenir seul. Ainsi, dans l’étude de Wilkinson et al. (54) qui recueillait les seuils 

pronostiques personnels de prise en charge de soignants de trois pays européens, environ 

15% des répondants n’ont pas souhaité donner de seuil car ils «ne considéraient pas les 

décisions de cette manière». 

3.2. En France, comment sont prises les décisions de prise en charge ? 

3.2.1. Prise de décision individuelle 

Face à une situation clinique pour laquelle il doit prendre une décision, chaque soignant se 

rapporte à des référentiels de bonnes pratiques, à ses connaissances médicales, voire à ses 

convictions personnelles. Dans la plupart des situations en pratique médicale, il existe des 

recommandations de sociétés savantes qui orientent la décision, en laissant peu de place aux 

convictions personnelles, en particulier lorsque le niveau de preuves scientifiques est élevé.  

Or pour les décisions de prise en charge active des extrêmes prématurés, il n’y a pas de 

recommandation scientifique précise qui définirait la « bonne » décision à prendre car il n’est 

pas possible de normer ce qui est acceptable ou non dans ces situations complexes sur le plan 

éthique. La décision du soignant repose alors en premier lieu sur sa connaissance des risques 

auxquels est exposé l’enfant, que les préconisations des sociétés savantes nationales et/ou 

les protocoles de service peuvent compléter par des éléments scientifiques récents. Elle 

dépend cependant aussi de ses convictions concernant la nature, l’importance et 

l’acceptabilité de ces risques. Ces convictions, propres à chaque soignant, se rapportent en 

revanche, consciemment ou non, à des facteurs personnels et subjectifs comme l’expérience, 

l’éducation, le regard qu’il porte sur le handicap, la religion etc.  

3.2.2. Prise de décision collégiale 

Dans l’idéal, en cas de prématurité extrême avant 26 SA, la décision de prise en charge pour 

un enfant ne devrait pas être uniquement individuelle, par un seul soignant, mais ensuite 

partagée avec d’autres soignants. La décision finale est alors issue de discussions où chacun 

confronte son avis à celui des autres pour aboutir finalement, ensemble, à une décision 

consensuelle. C’est le sens des préconisations émises par les principales sociétés périnatales 

françaises et publiées en 2017 (32). Cependant, ces préconisations, incitatives, ne sont pas 
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suivies partout. Il existe ainsi probablement de nombreux centres périnataux français où par 

manque d’organisation ou de temps, les décisions dans ces situations d’extrême prématurité 

sont encore prises de manière individuelle par les soignants.   

3.2.3. Implication des parents dans ces décisions 

De même, dans l’idéal et c’est le sens des préconisations françaises, en cas de prématurité 

extrême avant 26 SA, la décision de prise en charge pour un enfant ne doit pas être 

uniquement médicale mais aussi partagée avec les parents. Il est du devoir déontologique de 

l’équipe médicale d’informer les parents, le plus objectivement possible, de la situation 

clinique et des risques estimés pour l’enfant, leur nature, leur importance, leur probabilité 

etc. Les parents doivent pouvoir aussi exprimer ce qui est acceptable à leurs yeux, en fonction 

de leurs propres convictions, et participer à la prise de décision finale. Comme pour la décision 

collégiale, cette concertation avec les parents n’a cependant pas toujours lieu en pratique, par 

manque d’organisation ou de temps. Il arrive ainsi que l’équipe médicale prenne la décision 

de prise en charge sans laisser de place à l’avis des parents.  

3.2.4. Un exemple de protocole hospitalier français pour organiser la prise de décision : le 

protocole EXPRIM 

Au sein des maternités françaises de Port-Royal et de Louis Mourier (DHU Risques et 

Grossesse), la prise en charge des situations à risque d’extrême prématurité suit le protocole 

EXPRIM (EXtrem PRematurity Innovative Management) mis en place en 2015 (49). L’objectif 

de cette nouvelle organisation des soins au sein d’une équipe périnatale est de permettre une 

prise en charge périnatale active optimale des enfants, nés extrêmes prématurés, dont le 

devenir paraît acceptable. Ce protocole a pour but de permettre des décisions collégiales de 

prise en charge qui ne sont pas basées uniquement sur l’âge gestationnel. Chaque patiente 

hospitalisée avec un risque de naissance extrême prématurée dans ces deux maternités reçoit 

une corticothérapie anténatale à visée de maturation fœtale, quelle que soit la décision de 

prise en charge et souvent avant même que cette décision soit prise. La proposition de prise 

en charge, active ou palliative, en cas de naissance de l’enfant dans les jours 

suivants l’hospitalisation est définie lors d’une discussion obstétrico-pédiatrique collégiale en 

dehors de l’urgence si possible. Cette discussion est basée sur le devenir de l’enfant, estimé à 

l’aide de plusieurs critères comprenant l’âge gestationnel mais aussi, l’estimation du poids de 

naissance, la vitalité fœtale, la présence d’un retard de croissance in utero ou d’une 
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chorioamniotite. Ce devenir n’est pas chiffré et il n’y a pas de notion de seuil. La proposition 

de prise en charge découle de l’acceptabilité du devenir estimé de l’enfant. Elle est ensuite 

discutée avec les parents. Le protocole distingue quatre situations différentes qui permettent 

de combiner la proposition de prise en charge de l’équipe obstétrico-pédiatrique et les 

souhaits des parents. Si l’équipe médicale n’opte pas pour une prise en charge active, elle peut 

qualifier la situation soit d’impossible, les parents ne peuvent alors pas exiger des soins 

estimés inadaptés, soit de déraisonnable, les parents peuvent alors demander une prise en 

charge active qui sera mise en place à leur demande. Si l’équipe opte pour une prise en charge 

active, elle peut qualifier la situation soit de raisonnable, les parents peuvent alors demander 

une prise en charge palliative qui sera mise en place à leur demande, soit de systématique, les 

parents ne peuvent alors pas refuser les soins actifs, dans l’intérêt de l’enfant (voir figure 1 de 

l’article). La décision finale de prise en charge active ou palliative est ainsi partagée entre 

l’équipe médicale et les parents.  

3.3 Quelle variabilité dans les décisions de prise en charge ? 

Nous avons rapporté dans le paragraphe 3.1.1 que les préconisations des sociétés savantes, 

publiées pour guider les cliniciens dans leur pratique et les aider à la prise de décision, varient 

selon les pays. Ainsi, un même enfant ne sera pas pris en charge de la même manière en 

France et en Angleterre, par exemple. Par ailleurs, ces préconisations laissent une marge de 

manœuvre au soignant et ne sont, parfois, pas suivies. Pour un même enfant, la décision de 

prise en charge pourra donc être différente selon son lieu de naissance et l’équipe ou le 

soignant qui le prend en charge. 

3.3.1 Variabilité des décisions entre les régions et les hôpitaux d’un même pays 

Aux États-Unis, en 2015, Rysavy et. Al (34) ont mis en évidence des différences entre les 

hôpitaux, pour le même âge gestationnel, de taux de prise en charge néonatale active (définie 

uniquement sur des critères postnataux par l’administration de surfactant et/ou l’intubation 

et/ou le support ventilatoire et/ou l’administration d’épinéphrine et/ou le massage cardio-

pulmonaire et/ou l’initiation de nutrition parentérale). Par exemple, à 23 SA, l’intervalle 

interquartile du taux de prise en charge active s’étalait de 52.5 à 96.5% selon les centres.  

Par ailleurs, toujours aux États-Unis, dans une autre étude qui visait à construire des modèles 

prédictifs de la survie d’enfants nés entre 22 SA et 25 SA et 6 jours (établis sur des données de 

1998 à 2003 et validés sur des données de 2006 à 2016), l’hôpital de naissance où avait lieu la 
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prise en charge, avait autant de poids dans le modèle (20%) que l’âge gestationnel de 

naissance (39). En France, les travaux menés par C. Diguisto et al. (56), sur les données des 

enfants nés en 2011 entre 22 et 26 SA inclus dans la cohorte EPIPAGE-2, ont aussi montré des 

niveaux de prise en charge anténatale active différents selon les régions de naissance. Dans 

ces travaux, la prise en charge active était définie sur des critères obstétricaux anténataux par 

l’administration d’une corticothérapie maturative fœtale, même incomplète et/ou de sulfate 

de magnésium et/ou la pratique d’une césarienne pour l’accouchement. Les taux de prise en 

charge active, ajustés sur l’âge gestationnel à la naissance, étaient ainsi de 80% dans certaines 

régions françaises mais seulement de 20% dans d’autres.  

Cette variabilité géographique soulève des questions éthiques d’accès équitable aux soins : un 

même enfant sera pris en charge activement dans une région (ou même dans une ville) alors 

qu’une prise en charge palliative lui aurait été proposée dans une autre. Les déterminants de 

cette variabilité n’ont pas été étudiés. 

3.3.2 Variabilité des décisions entre les soignants d’un même centre 

En pratique courante, il est probable que les praticiens d’un même centre, face à un même 

enfant, aient également un avis différent sur les décisions de prise en charge. Cette variabilité, 

probablement liée, entre autres, à des différences dans les éthiques personnelles des 

soignants, n’a cependant jamais été décrite. Ses déterminants n’ont pas été étudiés.  

 

4. Question de recherche 

 

Nous avons fait l’hypothèse que, même au sein d’une maternité entraînée à ces prises de 

décision, il existe une variabilité dans les seuils de décision individuels des soignants, qui 

pourrait notamment être liée à des facteurs personnels. Pour la mettre en évidence, nous 

avons étudié les décisions anténatales de prise en charge des enfants nés extrêmes 

prématurés avant 26 SA au sein de l’équipe obstétrico-pédiatrique d’une maternité de type 3. 

Nous avons également cherché à identifier des déterminant individuels liés à ces décisions. 

Nous avons choisi une approche nouvelle qui utilise un indicateur le plus juste possible, le seuil 

de survie sans morbidité sévère. Mettre cette variabilité et ses déterminants en évidence 

permettrait aux soignants de mieux comprendre leurs décisions et celles de leurs collègues et 

ouvrirait, peut-être, la voie vers des décisions plus consensuelles à l’échelle d’une équipe. 
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Article 

Introduction 

 

Les extrêmes prématurés (enfants nés entre 22 et 28 SA) représentent environ 0,4 % de toutes 

les naissances dans le monde chaque année (17). Ils ne peuvent survivre qu’à condition d’une 

prise en charge obstétrico-pédiatrique active et leur devenir reste incertain face au risque 

élevé de décès périnatal, de complications sévères et de handicap à long terme (12). Il existe 

un consensus au sein des pays de haut niveau socio-économique pour proposer une prise en 

charge active systématique à partir de 26 SA, le pronostic de ces enfants étant considéré 

comme favorable. En revanche, pour les enfants qui naissent entre 22 et 25 SA et 6 jours, les 

équipes obstétrico-pédiatriques et les parents font face à un choix éthique difficile (35,44,45). 

Faut-il décider d’une prise en charge active en acceptant des soins lourds et un risque de décès 

ou handicap ? Ou faut-il décider d’une prise en charge palliative qui aboutit à un décès (30), 

en acceptant un risque de perte de chance ?  

 

En l’absence de recommandation scientifique sur le sujet, la prise de décision pour ces enfants 

n’est pas normée. Il existe des préconisations des sociétés savantes (46–48,51) qui guident 

notamment l’organisation de cette prise de décision mais au moment de décider entre une 

prise en charge active ou palliative, chaque soignant se rapporte à des repères qui lui sont 

propres. Ces repères comportent à la fois les données objectives de la situation clinique mais 

probablement aussi d’autres facteurs plus subjectifs, comme les pratiques de l’équipe, les 

connaissances du soignant sur la prise en charge et le pronostic, son genre, son expérience, 

sa vision du handicap, sa religion etc. (57,37,58). En pratique courante et dans la plupart des 

préconisations sur le sujet, le repère clinique le plus utilisé pour guider la décision est un seuil 

d’âge gestationnel de naissance. Cependant, la littérature a montré que le devenir des 

extrêmes prématurés était certes lié à l’âge gestationnel de naissance mais aussi à de 

nombreux autres facteurs, tels que le poids de naissance, le sexe, les pathologies associées 

etc. (40). Les prises de décision se basant uniquement sur des seuils d’âge gestationnel sont 

ainsi critiquées (55,59). Il paraîtrait logique de se baser non pas sur un ou des facteurs 

pronostiques mais sur l’appréciation du futur état de santé de l’enfant. Wilkinson et al. ont 

ainsi proposé d’utiliser, dans les prises de décision, un seuil pronostique où le devenir de 



 36 

l’enfant est exprimé en pourcentage théorique de survie sans séquelle sévère de l’enfant à 

naître (54).  

 

En France, pour les enfants qui naissent avant 26 SA, la prise en charge active est moins 

proposée que dans les autres pays de même niveau socio-économique. En effet, elle est très 

fréquente dès 26 SA, discutée entre 23 et 25 SA et n’est pas proposée avant 23 SA (35,51) 

alors qu’en Suède, en Grande-Bretagne ou aux États-Unis, elle est très fréquente dès 24 SA et 

discutée à 22 et 23 SA  (48,50,47). Or la littérature a montré que la survie de ces enfants 

dépend en premier lieu de la volonté d’initier une prise en charge active (34,35,60).  C’est 

probablement ce qui explique qu’en France, les taux de survie des enfants nés avant 26 SA 

sont plus faibles que dans les autres pays de même niveau socio-économique (6,33,61). De 

plus, cette volonté de prise en charge active ne semble pas uniforme sur le territoire français : 

les données d’EPIPAGE-2 sur les extrêmes prématurés nés entre 22 et 26 SA ont montré des 

différences des taux de prise en charge active qui varient de 20 à 80% selon les régions (56). 

Cette variabilité géographique soulève des questions éthiques d’accès équitable aux soins. Les 

déterminants expliquant ces différences dans la volonté de prise en charge n’ont pas été 

étudiés. 

 

Au-delà d’une variabilité entre les régions et les centres concernant la volonté de prendre en 

charge les enfants extrêmes prématurés, il est possible qu’il existe aussi une variabilité 

individuelle entre les soignants d’un même centre. Nous avons donc fait l’hypothèse qu’il 

existe une variabilité dans les seuils individuels de décision de prise en charge active des 

soignants, qui pourrait notamment être liée à des facteurs personnels. Pour la mettre en 

évidence, nous avons étudié les décisions anténatales de prise en charge des enfants nés 

extrêmes prématurés avant 26 SA au sein de l’équipe obstétrico-pédiatrique d’une maternité 

de type 3. Nous avons également cherché à identifier des déterminant individuels liés à ces 

décisions. Pour ce faire, nous avons choisi une approche nouvelle qui utilise un indicateur le 

plus juste possible, le seuil de survie sans morbidité sévère. Mettre en évidence cette 

variabilité et ses déterminants permettrait aux soignants de mieux comprendre leurs 

décisions et celles de leurs collègues et ouvrirait, peut-être, la voie vers des décisions plus 

consensuelles à l’échelle d’une équipe  
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Matériel et Méthodes 

Conception de l’étude 

Cette étude est une enquête unicentrique, prospective et observationnelle réalisée auprès 

des soignants de l’équipe de la maternité Port-Royal (centre périnatal français de type 3). Le 

recueil des données a été fait à l’aide d’un questionnaire (Annexe 2) rempli par les 

praticiens sur leur lieu de travail. Le remplissage avait lieu en présence d’un investigateur (CG) 

qui expliquait l’objectif de l’étude, pouvait apporter des précisions et répondre aux 

interrogations des participants. Le recueil des questionnaires a eu lieu sur une période de 2 

mois entre le 01/02/2020 et le 01/04/2020.  

Population des répondants 

La population cible de cette étude était les soignants de la maternité Port-Royal impliqués 

dans la prise en charge des situations à risque de naissance extrême prématurée : 

obstétriciens (diplômés ou internes), pédiatres (diplômés ou internes) et sages-femmes 

(diplômées). Nous avons inclus uniquement les soignants dont plus de la moitié de l’exercice 

professionnel avait lieu dans le centre, qui participaient régulièrement à la prise en charge des 

situations d’extrême prématurité et exerçaient activement pendant la période de recueil. La 

liste des praticiens éligibles a été obtenue auprès des chefs de service de la maternité et de la 

néonatologie et auprès de la cadre sage-femme.  

Gestion des situations à risque de naissance extrême prématurée 

Au sein de la maternité, la prise en charge des situations à risque d’extrême prématurité suit 

en routine le protocole EXPRIM (EXtrem PRematurity Innovative Management) mis en place 

en 2015 (49). Chaque patiente hospitalisée avec un risque de naissance extrême prématurée 

reçoit une corticothérapie anténatale à visée de maturation fœtale, quelle que soit la décision 

future de prise en charge. Pour chaque cas, l’équipe obstétrico-pédiatrique estime lors d’une 

discussion collégiale en dehors de l’urgence, le pronostic de l’enfant à naître et propose une  

prise en charge active ou palliative, en cas de naissance de l’enfant dans les jours suivants. 

L’estimation du devenir de l’enfant ainsi que la proposition de prise en charge qui en découle 

sont basées sur plusieurs critères comprenant l’âge gestationnel, l’estimation du poids de 

naissance, la vitalité fœtale, la présence d’un retard de croissance in utero ou d’une 

chorioamniotite. Le protocole distingue alors quatre attitudes différentes vis à vis de la prise 
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en charge active qui permettent de combiner la proposition de l’équipe obstétrico-pédiatrique 

et les souhaits des parents (figure 1) : prise en charge active impossible, déraisonnable, 

raisonnable et systématique. À l’issue de la réunion, les risques estimés pour l’enfant et la 

proposition de prise en charge sont partagés par un obstétricien et un pédiatre avec les 

parents. La décision finale de prise en charge active ou palliative est consensuelle, partagée 

entre l’équipe médicale et les parents. 

 

 

Objectif principal – Seuils de décision individuels de prise en charge active  

Pour cette étude, nous avons choisi d’étudier les décisions de prise en charge en utilisant des 

seuils de décision se basant sur le devenir de l’enfant à naître. Les seuils de décision de chaque 

soignant étaient recueillis par le questionnaire : chaque participant devait définir le 

pourcentage théorique de survie sans morbidité sévère correspondant à son seuil, personnel, 

de décision de prise en charge active, en cas de naissance d’un enfant extrême prématuré. Le 

questionnaire s’appliquait à une population théorique d’enfants pour qui il existait un risque 

de naissance entre 23 SA et 0 jour et 25 SA et 6 jours, sans malformation majeure connue, qui 

avaient reçu au moins 1 dose de corticoïdes en anténatal et dont le poids fœtal était estimé 

supérieur à 500g. Pour permettre une réflexion liée à la pratique quotidienne de la maternité, 

qui applique en routine le protocole EXPRIM, il était demandé aux participants de fixer non 

pas un mais quatre seuils de décision, selon les quatre attitudes prévues par le protocole (voir 

figure 1) :  

• Deux seuils en-dessous desquels le répondant n’opte pas pour une prise en charge 

active (et donc opte pour une prise en charge palliative), l’un pour une prise en charge 

impossible, l’autre pour une prise en charge déraisonnable. 
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• Deux seuils au-dessus desquels le répondant opte pour une prise en charge active, l’un 

pour une prise en charge raisonnable et l’autre pour une prise en charge systématique. 

La morbidité néonatale sévère était définie, comme dans l’étude EPIPAGE-2 (12), par l’une des 

atteintes suivantes : leucomalacie périventriculaire kystique uni ou bilatérale, hémorragie 

intra-ventriculaire grade III (associée à une dilatation ventriculaire) et IV (associée à une 

atteinte hémorragique du parenchyme adjacent), rétinopathie du prématuré grade III et/ou 

nécessitant une prise en charge par laser, entérocolite ulcéro-nécrosante sévère (c’est à dire 

type 2 ou 3 de la classification de Bell) et dysplasie broncho-pulmonaire modérée ou 

sévère (c’est-à-dire nécessitant une oxygénothérapie à 36 SA). Les seuils de décision des 

répondants ont donc été exprimés sous forme de pourcentages théoriques de survie sans 

morbidité sévère. Pour faciliter la lecture, on parlera cependant simplement de seuil ou de 

seuil de décision dans la suite de cet article.  

Objectifs secondaires 

1. Déterminants individuels et association avec les seuils de décision de prise en charge active 

Dans un second temps, nous avons voulu étudier les seuils de décision en fonction des 

déterminants individuels des répondants. Nous avons donc recueilli le sexe des soignants 

(femme ou homme), si le soignant avait des enfants ou non, leur catégorie professionnelle 

(sage-femme, obstétricien ou pédiatre) et leur fonction hospitalière (sage-femme diplômée, 

interne ou médecin diplômé). Deux autres déterminants ont été recueillis à la fois sous forme 

de variable continue et en catégories : l’âge des répondants dont les trois catégories étaient 

moins de 30 ans, entre 30 et 40 ans et plus de 40 ans et leur expérience professionnelle (en 

nombre d’années depuis l’obtention du diplôme pour les sages-femmes et les médecins 

diplômés ou depuis de le début de l’internat pour les internes) dont les trois catégories étaient 

moins de deux ans, entre deux et quatre ans et plus de quatre ans.   

2. Estimations du devenir des extrêmes prématurés et association avec les seuils de décision de 

prise en charge active 

Toujours dans un objectif d’étudier la variabilité des attitudes des soignants, nous avons 

recueilli leurs estimations du devenir à court et moyen terme des extrêmes prématurés. Pour 

ce faire, les participants ont donné, dans une seconde partie du questionnaire, leurs 

estimations de la survie sans morbidité sévère (en pourcentage) d’un nouveau-né extrême 

prématuré pris en charge de manière active à la maternité au cours de la période de recueil, 

pour chacune des cinq situations cliniques suivantes :  
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• Naissance entre 23 SA et 23 SA et 3 jours avec un poids de naissance entre 500 et 600g 

• Naissance entre 23 SA et 3 jours et 23SA et 6 jours avec un poids entre 500 et 600g 

• Naissance entre 24 SA et 24 SA et 3 jours avec un poids de naissance entre 600 et 700g 

• Naissance entre 24 SA et 3 jours et 24 SA et 6 jours avec un poids entre 600 et 700g 

• Naissance entre 25 SA et 25 SA et 6 jours avec un poids de naissance supérieur à 700g 

Analyses statistiques 

Description de la population des répondants 

Les variables continues (âge et expérience en années depuis le diplôme) ont été présentées 

sous forme de médianes avec intervalle interquartile (IQR). Les variables catégorielles (sexe,  

parent ou non, catégorie professionnelle et fonction hospitalière, âge en 3 catégories (<25 

ans, 25-35 ans, >35 ans) et expérience en trois catégories (<2 ans, 2-10 ans, >10 ans)) ont été 

présentées sous forme de pourcentages.  

Objectif principal - Seuils de décision individuels de prise en charge active 

Pour chacune des quatre attitudes vis à vis de la prise en charge active (impossible, 

déraisonnable, raisonnable et systématique), les résultats du questionnaire ont été présentés 

sous forme de médianes et de quartiles des seuils de décision pour l’ensemble des 

répondants. Nous avons aussi calculé l’étendue des seuils, soit la différence entre le seuil le 

plus bas et celui le plus haut, pour chacune des attitudes.   

Objectifs secondaires 

1. Déterminants individuels et association avec les seuils de décision de prise en charge active 

Les seuils de décision ont ensuite été rapportés pour chaque catégorie des différents 

déterminants individuels, toujours sous forme de médiane avec IQR. Devant le biais apporté 

par une population de sages-femmes quasiment exclusivement féminine, l ‘étude selon le 

sexe a été réalisée de nouveau après exclusion des participants sages-femmes. 

Après avoir testé la normalité (densité de la distribution et test de Shapiro-Wilk), les seuils de 

décisions des différentes catégories de chaque déterminant individuel ont ensuite été 

comparés pour chacune des quatre attitudes en utilisant les tests non paramétriques adaptés 

(Mann-Whitney pour les variables binaires, Kruskal-Wallis pour les variables catégorielles à 

plus de deux catégories).  
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2. Estimations du devenir des extrêmes prématurés et association avec les seuils de décision de 

prise en charge active 

Les estimations du devenir des extrêmes prématurés, faites par les soignants sous forme de 

pourcentages de survie sans morbidité, ont d’abord été rapportées sous forme de médiane 

avec IQR, séparément pour chacune des cinq situations cliniques proposées. 

Pour étudier le lien entre estimation du devenir et volonté de prise en charge, nous avons 

ensuite comparé les seuils de décisions des soignants en fonction de leurs estimations du 

devenir. Pour chaque situation clinique, nous avons réparti les soignants en quatre groupes 

correspondant aux quatre quartiles des estimations du devenir pour cette situation clinique. 

Le premier groupe correspondait donc aux soignants les plus pessimistes et le quatrième aux 

plus optimistes. Pour chaque groupe, nous avons ensuite rapporté les seuils de décision sous 

forme de médiane avec IQR. Enfin, après avoir testé la normalité (densité de la distribution et 

test de Shapiro-Wilk), les seuils de décisions selon l’estimation du devenir été comparés pour 

chacune des 4 attitudes en utilisant un test de Kruskal-Wallis.  

Autorisations et consentement  

Ce type d’étude n’est pas soumis à l’approbation d’un comité éthique. Un consentement oral 

a été recueilli auprès de chaque personne interrogée. 
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Résultats 

Participation 

Parmi les 115 praticiens éligibles, 86 (75 %) ont participé à l’étude dont 100% (23/23) des 

gynécologues-obstétriciens, 67% (18/27) des pédiatres et 69% (45/65) des sages-femmes. Un 

répondant (sage-femme) a été exclu des analyses car ses réponses étaient aberrantes. Aucun 

des praticiens interrogés n’a refusé de participer. Les praticiens qui n’ont pas participé n’ont 

pas pu être interrogés pendant la période d’étude pour des raisons organisationnelles.  

Déterminants individuels 

Tableau 1. Caractéristiques individuelles des répondants 

Caractéristiques – N = 85 n/N (%)  

Sexe (femme) 73/85 (85,9) 

Âge (en années) -  médiane (IQR) 33 (28, 42) 

Âge (en catégories) 

<30 ans 33/85 (38,8) 

30-40 ans 29/85 (34,1) 

>40 ans 23/85 (27,1) 

N’a pas d’enfant 58/85 (68,2) 

Catégorie professionnelle 

Obstétricien 23/85 (27,0) 

Pédiatre 18/85 (21,2) 

Sage-femme 44/85 (51,8) 

Fonction 
 

Interne 14/85 (16,4) 

Médecin diplômé 27/85 (31,8) 

Sage-femme diplômée 44/85 (51,8) 

Expérience professionnelle (en années depuis le diplôme) - médiane (IQR) 4 (3, 14) 

Expérience professionnelle (en catégories) 

<2 ans 18/85 (21,2) 

2-10 ans 39/85 (45,9) 

>10 ans 28/85 (32,9) 

 

Le tableau 1 présente les caractéristiques individuelles des 85 répondants. Les soignants 

interrogés comportaient 73 (85.9%) femmes. Leur âge médian était de 33 ans (IQR 28-42 ans). 

Il y avait 44 (51.8%) sages-femmes, 23 (27.0%) obstétriciens et 18 (21.2%) pédiatres. En ce qui 

concerne l’expérience professionnelle, 18 (21.2%) participants exerçaient depuis moins de 2 
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ans, 39 (45.9%) depuis 2 à 10 ans et 28 (32.9%) depuis plus de 10 ans. Enfin, parmi les 85 

répondants, 58 (68.2%) n’avaient pas d’enfant.  

Objectif principal - Seuils de décision individuels de prise en charge active 

La médiane du seuil de survie sans morbidité sévère en dessous duquel une prise en charge 

active était estimée impossible était de 15% (IQR 10%-30%) (figure 2). Un quart des 

répondants estimait donc que si la survie sans morbidité sévère était inférieure à 10 %, la prise 

en charge active était impossible. Un autre quart estimait que cette prise en charge était 

impossible si  la survie était inférieure à 30%. Cinq répondants estimaient que cette prise en 

charge n’était jamais impossible, leur seuil était donc fixé à 0%. Le répondant le plus réticent 

à proposer une prise en charge active l’estimait par contre impossible tant que l'enfant n'avait 

pas au moins 70% de chance de survie sans morbidité sévère. L’étendue des avis pour 

l’attitude impossible était ainsi de 70%. 

La médiane du seuil de survie sans morbidité sévère en dessous duquel une prise en charge 

active était estimée déraisonnable (mais possible si les parents le souhaitent) était de 35% 
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(IQR 30%-50%). Un quart des répondants estimait donc que si la survie sans morbidité sévère 

était inférieure à 30 %, la prise en charge active était déraisonnable. Un autre quart estimait 

que cette prise en charge était déraisonnable si la survie était inférieure à 50%. Deux 

répondants plaçaient ce seuil à 10% et deux autres à 80%, l’étendue des avis pour l’attitude 

déraisonnable était donc de 70%. 

La médiane du seuil de survie sans morbidité sévère au-dessus duquel une prise en charge 

active était estimée raisonnable (mais elle pouvait être palliative si les parents le souhaitaient) 

était de 60% (IQR 50%-70%). Un quart des répondants estimait donc que si la survie sans 

morbidité sévère était supérieure à 50%, la prise en charge active était raisonnable. Un autre 

quart estimait que cette prise en charge était raisonnable si la survie était supérieure à 70%. 

Un répondant plaçait ce seuil à 15% et un autre à 100%, l’étendue des avis pour l’attitude 

déraisonnable était donc de 75%.  

La médiane du seuil de survie sans morbidité sévère au-dessus duquel une prise en charge 

active était estimée systématique était de 80% (IQR 70%-90%). Un quart des répondants 

estimait donc que si la survie sans morbidité sévère était supérieure à 70%, la prise en charge 

active était systématique. Un autre quart estimait que cette prise en charge était 

systématique si la survie était supérieure à 90%. Un répondant plaçait ce seuil à 30% et 12 

autres à 100%, l’étendue des avis pour l’attitude déraisonnable était donc de 70%.  

Objectifs secondaires 

1. Déterminants individuels et association avec les seuils de décision de prise en charge active  

En comparant les seuils de décision selon la catégorie professionnelle, le seuil médian pour les 

attitudes raisonnable et systématique était significativement plus bas pour les pédiatres que 

pour les obstétriciens et les sages-femmes (figure 3 : respectivement 45 vs 50 et 60% ; p=0.005 

et 70 vs 80 et 80% ; p=0.005). Les résultats pour les attitudes impossible et déraisonnable 

n’étaient pas significativement différents (figure 3). Cependant, la tendance globale montrait 

que les seuils des médecins, que ce soit les pédiatres ou les obstétriciens, étaient toujours soit 

égaux, soit plus bas que ceux des sages-femmes, quelle que soit l’attitude considérée (figure 

3). 

En comparant les seuils selon le sexe du soignant, on retrouvait des différences significatives 

entre les seuils de décision des répondants femmes et ceux des répondants hommes pour les 

attitudes impossible, déraisonnable et raisonnable (figure 4 : respectivement 20 vs 7.5% ;  
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p=0.04 , 40 vs 30% ; p=0.05 et 40 vs 60% ; p=0.02). De manière générale les femmes 

choisissaient de ne pas proposer de prise en charge active, attitude impossible ou 

déraisonnable, à des seuils plus hauts que ceux retenus par les hommes. De même elles 

choisissaient de proposer une prise en charge active, attitude raisonnable et systématique, à 

des seuils plus hauts aussi. La tendance restait la même après exclusion des sages-femmes 

mais les différences n’étaient plus significatives pour aucune des attitudes (figure S1 en 

annexe). 

En comparant les seuils de décision des soignants qui avaient un enfant à ceux qui n’en avaient 

pas, on ne retrouvait pas de différence significative (figure S2 en annexe). On notait cependant 

pour les attitudes impossibles et déraisonnables, une tendance à des seuils plus élevés chez 

les soignants ayant déjà des enfants que chez ceux n’en n’ayant pas (figure S2 en annexe : 

médianes respectivement 15 vs 20% ; p=0.4 et 32.5 vs 40% ; p=0.15). On ne retrouvait pas non 

plus de différence selon l’âge des soignants (figure S3 en annexe), ni selon leur expérience 

(figure S4 en annexe) et ce pour aucune des quatre attitudes du protocole EXPRIM.  

2. Estimations du devenir des extrêmes prématurés et association avec les seuils de décision de 

prise en charge active  

Estimations du devenir des extrêmes prématurés 

Tableau 2. Estimations du devenir des extrêmes prématurés  
par les soignants répartis en quatre quartiles des plus pessimistes aux plus optimistes 

Exprimées sous forme de pourcentages de survie sans morbidité néonatale sévère  

Situations cliniques  
1er quartile 

(%) 
2ème quartile 

(%) 
3ème quartile 

(%) 
4ème quartile 

(%) 
23-23+3 SA, entre 500 et 600g1 0.0 ; 1.0  1.1 ; 10.0 11.0 ; 20.0 21.0 ; 62.5 

23+3-23+6 SA, entre 500 et 600 g 0.0 ; 5.0  5.1 ; 15.0 16.0 ; 25.0 26.0 ; 62.5 

24-24+3 SA, entre 600 et 700g1 0.6 ; 15.0  16.0 ; 30.0 31.0 ; 45.0 46.0 ; 80.0 

24+3-24+6 SA, entre 600 et 700g1 2.5 ; 26.9  27.0 ; 40.0 41.0 ; 55.8 55.9 ; 80.0 

25-25+6 SA, > 700g1 6.3 ; 45.0  46.0 ; 60.0 61.0 ; 75.0 75.0 ; 100.0 

170 réponses par vignette 1Deux non réponses 

 

Pour chacune des cinq situations cliniques, les estimations du devenir des extrêmes 

prématurés par les soignants sont présentées sous forme de quartiles (tableau 2). Ainsi, pour 

un enfant qui naît entre 23 SA et 23 SA et 3 jours, pèse entre 500 et 600g et qui est pris en 

charge de manière optimale, la médiane des estimations de la survie sans morbidité sévère 

est à 10%. Un quart des répondants estime ses chances de survie sans morbidité sévère entre 
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0 et 1 % tandis qu’un autre quart les estime entre 21 et 62.5 %. De même, pour un enfant qui 

naît entre 25 SA et 25 SA et 6 jours, pèse plus de 700g et est pris en charge de manière 

optimale, la médiane des estimations de la survie sans morbidité sévère est à 60%. Un quart 

des répondants estime ses chances de survie sans morbidité sévère entre 6.3 et 45% tandis 

qu’un autre quart les estime entre 75 et 100%.  

Association avec les seuils de décision de prise en charge active 

Pour la première situation clinique, les seuils de décision médians des soignants n’étaient pas 

significativement différents selon les différents quartiles d’estimation du devenir des 

extrêmes prématurés (figure 5). De même, pour les quatre autres situation cliniques, les seuils 

de décision médians des soignants appartenant aux différents quartiles d’estimations du 

devenir (figures S5 et S6, S7 et S8, en annexe) n’étaient pas significativement différents.  
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Discussion 

Résultats principaux 

Les seuils individuels de décision de prise en charge active ou non des extrêmes prématurés 

nés avant 26 SA sont très variables selon les soignants d’une même équipe. Ils semblent 

différer selon la profession et le sexe du soignant mais pas selon s’il est parent ou non, son 

âge, son expérience, ni son estimation du devenir de ces enfants.  

Forces 

Dans notre étude, le taux de participation est élevé (75%) et notamment, l’ensemble des 

obstétriciens éligibles ont répondu. Sachant que la prise en charge périnatale implique les 

pédiatres mais aussi les obstétriciens et les sages-femmes, il était important de pouvoir 

réaliser cette étude auprès de ces trois catégories de soignants. Avoir leurs points de vue dans 

la même étude est une force. En effet, dans les autres études publiées sur ces prises de 

décision, ce sont soit les obstétriciens, soit les pédiatres qui sont interrogés mais jamais de 

manière concomitante et donc jamais de manière comparable. De plus, les sages-femmes 

n’ont jamais été interrogées sur ce sujet. Nous avons également pu étudier d’autres 

déterminants personnels potentiels de la variabilité des décisions et il n’existe pas d’étude 

comparant les décisions de prise en charge chez les extrêmes prématurés en fonction des 

caractéristiques individuelles des praticiens. Enfin, pour cette étude, nous avons fait le choix 

de demander aux répondants de réfléchir à leurs décisions en utilisant des seuils pronostiques 

qui considèrent le devenir de l’enfant. Il s’agit d’une approche originale basée non plus sur un 

seul facteur pronostique, en l’occurrence, l’âge gestationnel, mais sur une appréciation de 

l’état de santé futur de l’enfant qui est défini par un indicateur connu de tous et pour lesquels 

il existe des références scientifiques (59). Cette approche paraît plus juste que celle basée sur 

des seuils d’âge gestationnel car elle est prend mieux en compte les multiples facteurs 

pronostiques qui impactent le devenir des extrêmes prématurés. Le fait que cet indicateur 

soit chiffré permet aussi de le comparer que ce soit dans notre étude mais aussi lors de 

discussions au sein d’une équipe, par opposition à l’utilisation de qualificatifs tel que « bon 

devenir » ou « mauvais devenir » qui sont subjectifs et peuvent traduire des opinions en 

réalité très variées. Ainsi, lorsque Wilkinson et al. (54) ont cherché à comparer les décisions 

de prise en charge active par des néonatologistes de trois pays européens (Grande-Bretagne, 

Suède et Pays-Bas), ils ont utilisé à la fois des seuils de décision individuels exprimés en âge 

gestationnel et sous forme pronostique. Ils ont retrouvé des différences significatives entre 

les pays lorsque les seuils individuels étaient exprimés en âge gestationnel mais pas lorsque 
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ces seuils étaient exprimés sous forme pronostique ce qui suggère que ces deux approches ne 

sont pas équivalentes et mesurent des choses différentes. Les auteurs mentionnaient par 

ailleurs une grande variation dans les seuils individuels des néonatologistes d’un même pays 

mais ils n’ont pas rapporté cette variation.  

Faiblesses 

Il s’agit d’une étude sur un petit effectif (85 répondants). Il y a donc une imprécision des 

pourcentages rapportés, en particulier dans certains sous-groupes, et un manque de 

puissance qui ne nous a pas permis de faire d’analyse multivariée sur les déterminants des 

décisions. De plus cette étude est monocentrique, les résultats, en particulier ceux qui 

concernent les déterminants, doivent donc être interprétés avec précaution car ils sont bien 

sûr influencés par les pratiques du centre et pas forcément extrapolables à d’autres contextes. 

Par ailleurs, l’utilisation des seuils pronostiques a été difficile pour certains soignants qui, au 

moment de remplir le questionnaire, ont exprimé qu’ils ne « réfléchissaient pas comme ça ». 

En effet, le mode de décision actuel est tellement articulé autour de l’âge gestationnel que, 

pour certains soignants, la question du devenir n’est liée qu’à ce facteur et ne s’est jamais 

posée autrement. L’utilisation de ce nouvel outil nécessite donc une période de mise en place 

et d’assimilation par les équipes. Par ailleurs, pour pouvoir être utilisé de manière optimale, il 

nécessite aussi la diffusion large de données fiables et récentes sur le devenir des enfants nés 

extrêmes prématurés avant 26 SA. 

Comparaison avec les seuils pronostiques rapportés dans la littérature 

Comme nous l’avons mentionné plus haut, une autre étude, celle de Wilkinson et al. (54), a 

aussi utilisé des seuils pronostiques pour comparer les décisions de prise en charge active dans 

trois pays européens, la Suède, l’Angleterre et les Pays-Bas. Dans leur étude, les médianes du 

seuil de survie sans séquelle sévère en dessous duquel la prise en charge active serait 

impossible étaient respectivement autour de 10%, 5% et 5% pour les répondants néerlandais, 

anglais et suédois. Celles au-dessus duquel la prise en charge active serait systématique 

étaient respectivement autour de 50%, 30% et 25% toujours pour les répondants néerlandais, 

anglais et suédois. Chez les praticiens français de notre centre, ces seuils sont nettement plus 

hauts. Ainsi, le seuil en dessous duquel la prise en charge active serait impossible est à 15% 

(IQR 10-30%) tandis que celui au-dessus duquel la prise en charge active serait systématique 

est à 80% (IQR 70-90%). Ces résultats sont cohérents avec la volonté de prise en charge active 

plus faible en France que dans les autres pays de même niveau socio-économique et avec les 

pratiques médicales suédoises qui proposent depuis de nombreuses années une prise en 
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charge active beaucoup plus large que les Néerlandais et les Français. Par ailleurs, les 

Britanniques, dans leurs dernières préconisations publiées (46), font aussi état, pour la 

première fois dans une publication de ce type, de seuils pronostiques indicatifs exprimés en 

« risque de décès ou de séquelles sévères ». Ils placent, eux, le seuil de la prise en charge 

active impossible en dessous de 10% et celui de la prise en charge active systématique au-

dessus de 50%. Ainsi, les seuils observés par Wilkinson et al. (54) et ceux mentionnés dans les 

préconisations britanniques (46) sont tous plus bas que ceux retrouvés dans notre étude. 

Comprendre pourquoi il existe ces différences est plus complexe. Il pourrait s’agir de 

différences de culture vis à vis de l’incertitude pronostique et du risque de handicap mais aussi 

de différences dans la vision du handicap lui-même. On peut aussi supposer que la place du 

choix des parents et leurs poids dans la prise de décision sont aussi différents selon les pays. 

Enfin, la question des ressources de santé et du coût des soins pourrait aussi avoir un rôle 

dans ces différences de seuils. 

Lien entre estimation du devenir des extrêmes prématurés et volonté de prise en charge 

Dans les années 1990, il avait été montré dans des études américaines que les praticiens sous-

estimaient le devenir des extrêmes prématurés par rapport aux données de la littérature et 

que cette sous-estimation entraînait une baisse de la volonté de la prise en charge active 

(57,58,62). Dans notre étude cependant, les estimations de la survie sans morbidité sévère 

des extrêmes prématurés faites par les soignants sont plus élevées que les derniers taux de 

survie sans morbidité sévère publiés en France, calculés à partir des résultats de l’étude 

EPIPAGE-2 menée en 2011 et concordent avec les taux retrouvés dans les cohortes d’autres 

pays de même niveau socio-économique (32). Les praticiens interrogés dans notre étude ne 

sous-estiment donc pas le devenir de ces enfants prématurés. De plus, en comparant ensuite 

les seuils de décision de prise en charge active en fonction des estimations du devenir des 

extrêmes prématurés, nous n’avons pas retrouvé de différence significative entre les seuils 

des soignants dont les estimations étaient basses et ceux des soignants dont les estimations 

étaient hautes. Chez les soignants interrogés il ne semble donc pas y avoir de lien entre ces 

estimations et la volonté de prise en charge active.  

Implications 

Lors de ces décisions de prise en charge, la question de l’acceptabilité du futur état de santé 

de l’enfant est complexe, très personnelle et ne peut être dictée par une norme unique. 

Chaque soignant, mais aussi chaque parent, a son propre avis, motivé par différents facteurs 

subjectifs. La variabilité individuelle dans les décisions de prise en charge, que nous avons mise 
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en évidence, était donc attendue. Avec cette étude, nous ne voulons pas définir un avis moyen 

qui serait le même pour tous en lissant les différences individuelles, mais justement permettre 

à ces avis, parfois contraires, d’être entendus. En décrivant les seuils individuels des soignants 

avec un outil qui est le même pour tous, notre étude permet à chaque soignant de confronter 

son seuil personnel à celui de ses pairs et de prendre connaissance de la position d’autrui (59). 

Ainsi, en étudiant les déterminants de ces décisions, nous avons retrouvé que, dans notre 

maternité, les femmes et les sages-femmes avaient des seuils de prise en charge active 

significativement plus hauts que les hommes et les médecins. La reconnaissance de ces avis 

différents et de certains de leurs déterminants ouvre la voie au compromis, à des discussions 

plus ouvertes et donc à des décisions de prise en charge probablement plus consensuelles au 

sein d’une même équipe et peut-être plus homogènes à l’échelle du territoire. Permettre aux 

différentes équipes de communiquer en utilisant un indicateur commun pourrait contribuer à 

diminuer la grande variabilité des décisions de prise en charge qui a été mise en évidence à 

l’échelle régionale en France. Des taux de prise en charge active anténatale qui varient de 20 

à 80% selon les régions questionnent en effet le principe de l’égalité de l’accès aux soins (56). 

On pourrait même envisager d’utiliser, lors de ces prises de décisions, des seuils pronostiques 

indicatifs, définis de manière collégiale au sein d’un réseau, voire au niveau national et diffusés 

dans de futures préconisations comme l’ont fait les Britanniques récemment (46). Par ailleurs, 

notre étude a interrogé uniquement des soignants fortement impliqués dans la prise en 

charge des extrêmes prématurés. Or on a démontré que les soignants ont tendance à juger 

plus défavorablement l’acceptabilité des séquelles et du handicap que les parents et les 

anciens prématurés eux-mêmes (63). Il pourrait donc être intéressant de les impliquer aussi 

dans la réflexion autour de ces seuils indicatifs et de confronter leur avis à celui des soignants.  
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Conclusion 

Les seuils individuels de décision de prise en charge active des extrêmes prématurés nés avant 

26 SA sont très variables selon les soignants. En avoir connaissance et pouvoir confronter son 

seuil personnel à celui de ses pairs, voire à des seuils indicatifs définis collégialement pourrait 

permettre des décisions plus consensuelles au sein d’une équipe pour tous les enfants qui 

naissent extrêmes prématurés avant 26 SA en France.  
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Conclusion et perspectives 

Les situations à risque d’extrême prématurité sont des événements rares mais 

potentiellement graves où une décision éthique difficile doit être prise conjointement par les 

médecins et les parents, parfois dans l’urgence. Cette décision a ensuite un impact majeur 

pour le nouveau-né et sa famille. Si une prise en charge active est décidée pour l’enfant, il 

pourra survivre sans séquelle et mener une vie comparable à celle d’un enfant né à terme 

mais il pourra aussi décéder au cours des soins ou bien survivre avec des séquelles plus ou 

moins handicapantes. A l’inverse, si on décide de ne pas prendre en charge activement cet 

enfant, il décédera. Lors de la prise de cette décision, l’avis des parents est central mais il 

s’appuie en grande partie sur les explications et les orientations fournies par les équipes 

médicales en particulier sur les possibilités de prise en charge et les risques encourus par 

l’enfant. L’attitude de l’équipe soignante a donc un impact majeur sur les décisions de prise 

en charge, même si elles sont partagées avec les parents.  

 

Il existe une variabilité entre les pays à haut niveau socio-économique dans les prises en 

charge proposées par les équipes médicales aux extrêmes prématurés qui naissent avant 26 

SA. En France, la prise en charge active est ainsi moins souvent proposée à ces enfants que 

dans les autres pays européens. En conséquence, leur survie et leur survie sans handicap est 

plus basse dans notre pays. Une des notions souvent avancée par les soignants français est la 

crainte d’augmenter le risque de handicap chez les survivants en cas de prise en charge active 

intensive et large. Or, il a été montré que proposer une prise en charge active même à des 

termes très précoces accroît le taux de survie global mais n’augmente pas pour autant le 

risque de séquelles ou de handicap chez les survivants (60). La comparaison des seuils de prise 

en charge retrouvés dans notre étude avec ceux publiés pour d’autres pays montre aussi que 

les soignants français semblent avoir un niveau d’acceptabilité du handicap moins élevé que 

les soignants suédois, anglais ou néerlandais. Cette situation en France nécessite une réflexion 

autour de la prise en charge de ces enfants qui n’est donc pas du domaine des techniques 

médicales mais de la volonté de prendre en charge.  

Les prises en charge proposées aux enfants qui naissent avant 26 SA varient aussi en France. 

Ainsi, un même enfant peut se voir proposer une prise en charge active dans une région 

française alors que dans la région voisine, on aurait estimé cette prise en charge active 

impossible et proposé uniquement un accompagnement palliatif. Cette différence de 
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traitement questionne le principe d’un accès aux soins équitable sur tout le territoire. Au sein 

d’une région, les décisions de prise en charge peuvent être encadrées par un protocole de 

réseau périnatal, un protocole de maternité ou non encadrées. En l’absence de protocole, la 

décision est laissée à l’appréciation de l’équipe soignante voire du soignant lui-même. Quand 

un protocole est en place, il peut guider cette prise de décision mais c’est toujours à l’équipe 

soignante ou au soignant lui-même que revient la décision finale. Ainsi, on peut supposer que 

la variabilité des décisions en France est liée à la fois à des différences dans l’organisation de 

la prise de décision, c’est à dire les protocoles, mais aussi à une variabilité des avis individuels 

des soignants entre les centres et au sein d’un même centre.  

Nous avons montré qu’il y a bien une variabilité individuelle des avis des soignants au sein 

d’un même centre et que cette variabilité est grande. Ce résultat peut certes paraître attendu, 

car les choix des soignants sont orientés par des valeurs et des expériences qui leurs sont 

propres, mais le montrer et le quantifier permet de pouvoir le diffuser à l’ensemble des 

soignants et donc d’initier une réflexion. L’utilisation des seuils pronostiques pourrait ainsi 

permettre à plusieurs soignants mais aussi plusieurs équipes issues de maternités différentes, 

voire plusieurs réseaux périnataux différents, de confronter leurs seuils et donc leurs avis et, 

peut-être, après discussions, de s’entendre sur des seuils communs. Cette prise de conscience 

et ces discussions contribueraient alors à réduire les différences de prise en charge sur le 

territoire et permettraient de proposer des prises en charges plus comparables entre les 

maternités. En ce qui concerne l’organisation de la prise de décision et les protocoles, un essai 

est actuellement en cours en France, l’essai PREMEX. Son objectif est d’abord de tester le 

protocole EXPRIM, décrit en introduction au paragraphe 3.2.4, dans 280 maternités et 25 

réseaux périnataux et donc d’harmoniser l’organisation de la prise de décision sur le territoire, 

puis d’étudier l’impact de cette diffusion sur le devenir des extrêmes prématurés.  

 

À terme, l’objectif de la prise en charge de ces enfants qui naissent avant 26 SA est de pouvoir 

proposer, en France, une organisation de la prise de décision mieux harmonisée sur le 

territoire tout en permettant à chacun d’exprimer son avis. Il ne s’agit pas de normer les 

décisions mais de permettre une discussion et une décision réellement partagée par les 

équipes soignantes et les parents où chaque soignant et chaque parent peut exprimer sa 

propre appréciation de la situation. L’utilisation de seuils pronostiques indicatifs, définis 

collégialement, voire par les sociétés savantes nationales et en collaboration avec les parents 

ou des anciens prématurés, pourrait faciliter ces discussions.  
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2. Questionnaire 

PAGE 1/2 

 

Prise en charge active des extrêmes prématurés à 23 et 24 SA :  

Est-ce raisonnable ? 

 
Préambule :  Qui êtes-vous ? – Questionnaire anonyme : cochez les cases correspondant à votre situation 

Équipe obstétricale   Femme  
Équipe pédiatrique   Homme  
     
Interne   Année de naissance  
Médecin diplômé     
Sage-Femme    Nombre d’années depuis l’obtention de votre 

diplôme 
 

Auxiliaire de puériculture     
IPDE   Avez-vous des enfants ?  
IDE     

 
DEFINITIONS : pour bien se comprendre – Merci de lire les 3 définitions suivantes. 

1). Population étudiée : Enfants nés entre 23 SA et 24+6 SA, avec : 

o Naissance inborn dans un centre de type 3 
o Viable : poids de naissance estimé avant la naissance > 500g 
o Cure complète de corticoïde 
o Dose de charge complète de sulfate de magnésium (30 min) 
o Réanimation active 
 

2). Morbidité : estimée à la sortie de la néonatologie, au moins une des atteintes suivantes 

 Morbidité sévère (considérée ici) Morbidité très sévère (pour information) 
Atteinte cérébrale de la 
substance blanche 

Leucomalacie périventriculaire kystique uni ou 
bilatérale 

Leucomalacie périventriculaire kystique 
bilatérale 

Atteinte cérébrale 
hémorragique 

HIV grade 3 (associé à une dilatation 
ventriculaire) et 4 (associé à une atteinte 
hémorragique du parenchyme adjacent). 

HIV grade 4 

Atteinte oculaire Rétinopathie du prématuré grade 3 et/ou 
nécessitant une prise en charge par laser 

Rétinopathie du prématuré avec prise en 
charge par laser 

Atteinte digestive ECUN sévère : c’est à dire type 2 ou 3 de la 
classification de Bell 

ECUN ayant nécessité une prise en charge 
chirurgicale 

Atteinte pulmonaire Dysplasie broncho-pulmonaire modérée ou 
sévère : c’est-à-dire nécessitant une 
oxygénothérapie à 36 SA 
 

Dysplasie broncho-pulmonaire sévère : 
c’est à dire nécessitant une 
oxygénothérapie >30% et/ou un support 
ventilatoire de type mécanique 
(endotrachéal ou non-invasif) à 36 SA 
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3). Classification de l’avis obstétrico-pédiatrique pour la prise en charge active des grossesses avec risque d’extrême 

prématurité 

Situation Avis obstétrico-pédiatrique concernant la prise 
en charge à la naissance 

Implication des parents dans la 
décision de prise en charge 

Impossible Prise en charge palliative Les parents ne peuvent pas exiger des 
soins jugés déraisonnables 

Déraisonnable Prise en charge intensive déconseillée, mais 
acceptable selon avis des parents L’avis des parents doit être respecté 

Raisonnable Prise en charge intensive conseillée, mais 
abstention acceptable selon avis des parents L’avis des parents doit être respecté 

Systématique Prise en charge intensive systématique par 
l’équipe 

Les parents ne peuvent pas refuser 
les soins dans l’intérêt de l’enfant 

 
PARTIE 1 : Votre avis sur l’acceptabilité d’une prise en charge active chez la population étudiée – Mettez une croix sur l’échelle, 

au seuil (en pourcentage) que vous considérez adapté. 

 
En dessous de quel seuil de survie sans morbidité sévère, une prise en charge active vous paraît-elle impossible ? 

 
 

 
En dessous de quel seuil de survie sans morbidité sévère, une prise en charge active vous paraît-elle déraisonnable ?  

 
 

 
Au-dessus de quel seuil de survie sans morbidité sévère, une prise en charge active vous paraît-elle raisonnable ?  

 
 

 
Au-dessus de quel seuil de survie sans morbidité sévère, une prise en charge active doit-elle être, selon vous, systématique ? (en %)  

 
 
 

 
PARTIE 2 : Vos connaissances sur le devenir de la population étudiée - ( + celui des enfants nés entre 25 et 25+6 SA) 

Selon vous, quel est le pourcentage de survie sans morbidité sévère dans chaque catégorie ?  

Sexe, poids de naissance et 
âge de naissance 

Garçon  
500-600g 

Fille  
500-600g 

Garçon  
600-700g 

Fille  
600-700g 

Garçon  
> 700g 

Fille  
> 700g 

23-23+3 SA  
 

     

23+4-23+6 SA  
 

     

24-24+3 SA  
 

     

24+4-24-+6 SA  
 

     

25-25+6 SA  
 

     

 

  



  

Titre de la thèse : Variabilité et déterminants des décisions de prise en charge active des 

extrêmes prématurés par les soignants 

Résumé :  

Objectifs : Avant 26 SA, la prise en charge des extrêmes prématurés peut être active ou 
palliative compte tenu des risques élevés de décès ou de handicap. Ainsi, les chances de survie 
de ces nouveau-nés sont directement liées à la volonté des équipes périnatales de les prendre 
en charge activement. Des décisions variables expliquent les grandes différences de survie 
selon les pays et selon les régions d’un même pays. Il est possible qu’il existe aussi une 
variabilité individuelle entre les soignants d’un même centre. Notre objectif était d’étudier la 
variabilité des décisions de prise en charge et leurs déterminants chez les soignants d’une 
maternité française de type 3. 

Méthodes : Tous les soignants, obstétriciens, pédiatres et sages-femmes, impliqués dans la 
prise en charge des extrêmes prématurés dans un centre périnatal de type 3 ont été interrogés 
à l’aide d’un auto-questionnaire. Chaque soignant a donné ses seuils personnels de décision 
de prise en charge active ou non, exprimés en pourcentage de survie sans morbidité sévère 
de l’enfant à naître. La médiane et les intervalles interquartiles des seuils de décision ont été 
rapportés pour l’ensemble des soignants puis les résultats ont été comparés selon les 
caractéristiques des répondants. 

Résultats : 85 (75%) soignants éligibles ont répondu dont 52% de sages-femmes, 27% 
d’obstétriciens et 21% de pédiatres. Le seuil médian en dessous duquel la prise en charge 
active était impossible était 15% (IQR 10-30%). Le seuil médian au-dessus duquel la prise en 
charge active était systématique était 80% (IQR 70-90%). Ce seuil variait significativement 
selon la profession exercée (p=0,005) avec des seuils respectivement à 80% (IQR 70-90%), 70% 
(IQR 50-80%) et 80% (IQR 75-100%), pour les obstétriciens, les pédiatres et les sages-femmes. 
La largeur des intervalles interquartiles montre une variabilité importante des seuils 
individuels.   

Conclusion : Les seuils de décision de prise en charge des extrêmes prématurés sont très 
variables selon les soignants. En avoir connaissance et pouvoir confronter son seuil personnel 
à celui de ses pairs, voire à des seuils indicatifs définis collégialement, pourrait permettre des 
décisions plus consensuelles au sein d’une équipe. 
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