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Préface

La prise en charge des prématurés a laide d'incubateurs a débuté a la maternité de T'hépital Baudelocque a
Paris en 1880. L'obstétricien francais Stéphane Tarnier, lors de sa visite du zoo de Paris, avait été impressionné
par la température élevée qui régnait dans la Section des Oiseaux malgré la fraicheur du temps ce jour-la.
Aussi a-t-il demandé a un ingénieur de construire un incubateur pour bébés prématurés. Cétait I'époque
ou la population frangaise diminuait en raison de la guerre perdue contre lAllemagne, de la famine et de la
faible nartalité. Un « comité de peuplement » avait été mis en place pour favoriser les naissances et la survie
des enfants par des subventions.

Gréce 4 l'invention des incubateurs, les enfants prématurés purent survivre. Pierre-Constant Budin améliora
cette prise en charge par le gavage de lait maternel humain, la prévention des infections et limplication des méres
dans les soins. Il écrivit le premier manuel de néonatalogie qui fut traduit en anglais. Un de ses disciples, le
Dr Martin A. Couney, commercialisa les incubateurs a travers le monde. Il exhibait lors d’expositions commer-
ciales internationales des incubateurs contenant de vrais enfants prématurés ! Ce cirque a continué jusquen
1940 2 New-York, date de sa fermeture, et un service de néonatalogie a alors ouvert a lhopital Columbia.

Létape suivante se situe en 1963, lorsque le fils du président John Kennedy, né prématurément, est mort
de la maladie des membranes hyalines ou syndrome de détresse respiratoire. Malgré une faible prématurité, il
n’a pas été possible de le sauver. Cet événement a incité a développer les recherches pour favoriser la survie
des prématurés grice aux soins intensifs.

Limportance de la pression positive continue (CPAP) a été démontrée par George Gregory en 1971.
Lutilisation du traitement anténatal par glucocorticoides, linstillation de surfactant artificiel, une meilleure
surveillance de Poxygene, la nutrition parentérale ont entrainé une amélioration considérable de la survie des
bébés prématurés, méme les plus immatures.

Il existe cependant un revers de la médaille. Beaucoup de ces enfants ont développé divers handicaps fonc-
tionnels comme linfirmité motrice cérébrale ou la cécité. En outre, ces bébés ont été séparés de leurs parents
pendant plusieurs mois et une fois rentrés a la maison, ils ont pu étre victime de maltraitance. Déja a son
époque, Pierre-Constant Budin était inquiet quun certain nombre de méres abandonne leur bébé... Dans
les années 1970, Marshall Klaus et John Kennell ont démontré l'importance de lattachement précoce et ont
encouragé les parents a simpliquer dans les soins a leurs bébés, méme si ces derniers étaient en incubateurs.

Au cours des derniéres années, plusieurs études ont montré que la croissance du cerveau n'est pas optimale
chez les bébés prématurés. Ceci peut étre dit 4 une altération de la synaptogénése et de la myélinisation. Le
« cablage » des circuits neuronaux est perturbé. Le cerveau ne semble pas se développer de la méme fagon
dans lincubateur et dans [utérus. Pour se développer, le cerveau doit étre stimulé, ni trop ni trop peu. « Les
neurones qui sallument ensemble se ciblent ensemble, les autres non ».

Lintroduction des soins de développement ou NIDCAP par Heidelise Als est donc une avancée importante
en néonatologie moderne. Lenfant est traité comme une personne pouvant exprimer des sentiments subjectifs
et non pas comme un organisme sensorimoteur sans conscience. Des études récentes ont démontré que le
nouveau-né, méme quand il est né prématurément, est conscient mais 2 un niveau minimal. Il (ou elle) semble
étre conscient de lui-méme et réagit différemment quand quelqu'un le touche ou quand il se touche. Il regarde
un visage humain plus longtemps qu'un objet inanimé. Il semble étre en mesure de faire la différence entre les
voix masculines et féminines. Le nouveau-né se souvient des voyelles, des rimes et méme de la musique qu’il a
entendu in utero. Les prématurés semblent également se rappeler des sons, des odeurs et de la douleur auxquels
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ils ont été exposés au début de leur vie. Il existe une activité spontanée de repos chez lenfant prématuré qui
implique principalement la zone somatosensorielle. Mais la zone de la conscience de soi est probablement
également impliquée dans une certaine mesure.

Gréce aux soins de développement, le prématuré est considéré comme un étre humain ayant une conscience.
Les procédures douloureuses sont évitées et réalisées uniquement lorsque I'enfant est dans un état autono-
mique relativement stable. La participation des parents est soutenue et ils sont encouragés a parler avec leurs
bébés. Lenfant hospitalisé n’est plus géné par trop de lumiere et de bruit. Des études ont démontré que
les enfants pris en charge par le NIDCAP ont un meilleur développement, mesuré par 'échelle de Bayley,
que les enfants du groupe controle. En imagerie de diffusion, il a été démontré que la myélinisation est
améliorée. Les parents se sentent probablement plus impliqués et se sentent plus confiants quand ils rentrent
chez eux avec leurs bébés.

Les études expérimentales sur des animaux indiquent que ce type d’intervention peut avoir des effets épigé-
nétiques. Les animaux nouveau-nés qui sont léchés et toilettés par leur mére ont un meilleur développement
cognitif et sont moins stressés a I'dge adulte. Ceci est probablement dt au phénoméne de méthylation / démé-
thylation de génes impliqués dans le codage des systemes de la sérotonine et des corticoides.

Cependant, malgré toutes ces données scientifiques, il existe toujours chez certains néonatalogistes un
scepticisme envers le NIDCAP. Ils semblent croire que les procédures de soins artificiels valent mieux qu'une
prise en charge plus naturelle. Ils exigent de plus en plus d’essais randomisés contrdlés pour démontrer les
avantages de la stimulation adaptée du milieu naturel de l'utérus, de la respiration spontanée avec l'aide de
la CPAP, du lait maternel humain, de limplication des parents dans les soins, de la prévention des excés de
lumiére, de bruit, de douleur, etc. Ils négligent également l'importance du role des parents et des infirmicéres.
Les infirmieres formées au NIDCAP ont tendance & étre plus impliquées et se maintiennent plus longtemps
dans leur hopital et leur profession par rapport aux autres infirmiéres de néonatalogie.

Les manuels de néonatologie étaient autrefois dominés par des chapitres consacrés a lassistance respiratoire,
au traitement des infections, a la ligature du canal artériel, a l'utilisation de la couveuse, aux échanges trans-
fusionnels, a la surveillance de la respiration et de la circulation, etc.

Depuis le début de ce millénaire, les soins néonatals sont beaucoup plus axés sur le cerveau et le compor-
tement du nourrisson, qui est traité plus comme une personne consciente que comme un organisme physio-
logique.

Lobjectif principal n'est pas seulement d'améliorer la survie, mais aussi de prévenir les complications a long
terme, comme les maladies neuropsychiatriques telles que les troubles du spectre autistique, les troubles de
déficit de Tattention et de Phyperactivité et les déficits cognitifs. Cet objectif est encore plus marqué dans la
deuxiéme édition de cet important ouvrage.

La premicre section (chapitres 1 & 7) traite des sciences fondamentales, notamment de la compréhension
du développement du cerveau. On supposait que celui-ci était principalement déterminé par la configuration
génétique et difficile & modifier. La découverte du mécanisme épigénétique a changé notre point de vue. Nous
ne parlons plus d'inné ou dacquis (de « nature » ou de « nurture »). Puisque 'expression des génes semble étre
affectée par les circonstances environnementales, il est plus correct daffirmer que le résultat est dtt 2 100 % a
linné (« nature ») et & 100 % a l'acquis (« nurture »).

La section suivante (chapitres 8 & 20) traite des stratégies visant & améliorer environnement et le compor-
tement. Le prématuré ne doit pas étre laissé seul dans sa couveuse avec un contact humain limité. Des soins
en peau a peau doivent étre prodigués pendant des périodes aussi longues que possible. Le nourrisson doit
étre exposé A la parole des parents. Cest plus naturel, car nous savons que les bébés normaux nés a terme
commencent déja & apprendre la langue dans lutérus. Les prématurés qui n‘ont pas été exposés assez long-
temps 2 la parole humaine semblent avoir un retard dans le développement du langage. Selon une étude
francaise, les zones du langage activées chez les prématurés sont & peu prés les mémes que chez les adultes
lorsqu’ils écoutent parler.

Les contacts fréquents et peut-étre aussi les massages semblent étre importants pour le développement. Les
interventions nociceptives doivent étre évitées et, si nécessaire, améliorées par une analgésie.

Les troisitme et quatrieme parties (chapitres 21 4 29) mettent laccent sur le rdle des parents. Autrefois
négligés, ils doivent désormais étre présents dans le service de néonatologie autant que possible.

Dans la cinquiéme section (chapitres 30 4 36), la mise en ceuvre de divers programmes est décrite.
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La derniére section (chapitres 37 a 39) présente les méthodes de recherche sur les soins et les orientations
futures.

La deuxi¢me édition de ce livre couvre la majorité des aspects des soins de développement néonatals. Il
est fortement recommandé pour les néonatalogistes, les infirmiéres de néonatalogie et les autres professions
intervenant dans les soins. Il présente également un intérét pour les parents et le grand public.

Hugo Lagercrantz

Karolinska hospital,
Stockholm, Suede
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Avant-propos

A la fin des années 1990, les soins de développement étaient classés lors dun congrés médical américain
dans le « zop-ten » des thérapeutiques inutiles. Plus de 20 ans plus tard, les soins de développement et les soins
centrés sur la famille sont utilisés & des degrés divers par la quasi-totalité des équipes de néonatalogie. Les
données de la recherche accumulées durant la derniere décennie ont considérablement enrichi notre savoir et
permis ainsi de modifier les pratiques. Cette recherche concerne différents champs scientifiques : les neuros-
ciences, la psychologie clinique et développementale, les sciences infirmiéres et médicales, I'épidémiologie...
et alimente le débat, forcément international. Les questions techniques se doublent d'une réflexion éthique :
quelle philosophie de soins dans le monde de la périnatalité de demain ?

Les associations de parents, nationales ou européenne, jouent désormais un rble important au coté des
professionnels dans la conduite de cette réflexion.

Cet ouvrage, rédigé par de nombreux experts européens et nord-américains, se veut un pont entre les
données de la recherche et les pratiques de terrain. Visant a réduire lincertitude scientifique, il dresse I'état
des connaissances actuelles, propose des stratégies d’'implantation et souligne les domaines restant 4 explorer.
Il sadresse aux nombreux professionnels de la périnatalité : pédiatres, infirmiéres, puéricultrices, psychologues,
psychomotriciens, kinésithérapeutes, chercheurs et épidémiologistes.

Jacques Sizun
Bernard Guillois
Charlotte Tscherning
Pierre Kuhn

Gérard Thiriez






Liste des abréviations

ACES Adverse childhood experiences scale

ADN acide désoxyribonucléique

AG 4ge gestationnel

AGPI-LC acides gras polyinsaturés a longue chaine

AMOR Autonomique (stabilité physiologique ou végétatif), Moteur, Organisation des stades veille/
sommeil, Réactivité/interaction

ANAES agence nationale d’accréditation et d’évaluation de la santé

APC 4ge post-conceptionnel

APIB Assessment of preterm infant behavior

ARA acide arachidonique

ARNm ARN messagers

ASQ Ages and stages questionnaires

Axe HPA l'axe hypothalamo-hypophyso-surrénalien

Bayley-I11 Bayley scales of infant development II1

BDI Beck depression inventory

BRS behavior rating scale

CAMSP centres d’action médico-sociale précoce

CBCL Child behavior checklist

CCwP Close collaboration with parents

ClI confidence interval

CIB Coding interactive behaviour

CLE Compréhension du langage de l'enfant

CLIP Clinical interview for parents of high-risk infants

CMV cytomégalovirus

COFAM Coordination francaise de lallaitement maternel

COPE Creating opportunities for parent empowerment

Ccvp contact vocal précoce

DAN Douleur aigué nouveau-né

DBP dysplasie bronchopulmonaire

DHA lacide docosahexaenoique

DNMT ADN méthyle-transférases (DNA methyltransferases)

DohaD developmental origins of health and disease

EBM evidence-based medecine

EBP evidence based practice

ECR essai contr6lé randomisé

EEG électroencéphalographie

EFCNI European foundation for the care of newborn infants (Fédération européenne pour les soins du

nouveau-né)

EPDS Edinburgh postnatal depression scale
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ESCNH

ESPNIC
ETCAF
FiCare
FINE
GABA
GLANCE
GR
GREEN
HAD
HADS
HAS
HAT
HDAC:s
H3K4
IBA
IBAIP
ICF
IFCDC

THAB
IPFCC
1Q
IRM
IRMf
JOIN
KMC
KMT
M
MAP
M-ABC
MCSA
MDI
miARN
MITP
MMK
MPBs
NBAS
NBO
NEOACQUA
NEFCS
NFI
NIC/Q 2000
NIDCAP
NIPE
NIRN
NIRS
NN
NNCP
OR
PBP

European standards of care for newborn health (Standards Européens des Soins pour la Santé
des Nouveau-nés)

European scociety of paediatric and neonatal intensive care
ensemble des troubles causés par l'alcoolisation feetale
Family integrated care

Family and infant neuro-developmental education

acide gamma-aminobutyrique

Global alliance for newborn care

récepteurs des glucocorticoides

groupe de réflexion et d’évaluation de lenvironnement du nouveau-né
hospitalisation 4 domicile

Hospital anxiety and depression scale

Haute autorité de santé

histone-acétyl-transférases

histone-désacétylases

méthylation de la lysine 4 de lhistone H3

Infant behavioral assessment

Infant behavioral assessment and intervention program
immuno-déficience combinée

Infant- and family-centered developmental care (soins de développement centrés sur le nouveau-né
et sa famille)

Initiative hopital ami des bébés

Institute for patient and family centered care

intelligence quotient

imagerie par résonance magnétique

imagerie par résonance magnétique fonctionnelle

Joint observation in NICU

Kangaroo mother care

lysine-méthyltransférase

lait maternel

protéine associée aux microtubules

movement assessment battery for children

McCarthy scales of children’s abilities

mental developmental index

les micro-ARN

Mother-infant transaction program

Méthode mere kangourou

Methyl-CpG-binding Proteins

Newborn behavioral assessment scale

Newborn behavioral observations system

Neonatal adequate care for quality of life

Neonatal facial coding system

Fédération internationale NIDCAP

Neonatal intensive care quality improvement collaborative year 2000
Newborn individualized developmental care and assessment program
Newborn infant parasympathic evaluation index

National implementation research network

near infrared spectroscopy

nouveau-nés

Neonatal NIDCAP certification program

odds ratio

potentially better practices
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PIPP
PMI
POMT1
POMGnT]I
POST
PPQ
PSI

PSS
PTSD
QD
RSTS
SA
SAM
SD
SDCEF
SCF
SCN
SDCNF
SDQ
SEN
SNN
SOFFI
SPF
STAI
PO,
USIN
USN
VIP
VMI
WDSTS
WISC-III
WPPSI
ZSV
VA%

LISTE DES ABREVIATIONS

psychomotor development index

Premature infant pain profile

protection maternelle et infantile

protéine O-mannosyltransférase

protéine O-mannose beta-1,2-N-acetylglucosaminyltransferase
Parents on the other side of treatment

Perinatal posttraumatic stress questionnaire

Parenting stress index

Perceived stress scale

syndrome de stress post-traumatique

quotient de développement

Rubinstein-Taybi (syndrome de)

semaines daménorrhée

S-adénosyl-méthionine

Soins de développement

soins de développement centrés sur Ienfant et sa famille
soins centrés sur la famille

soins couplés néonatals

soins de développement centrés sur le nouveau-né et sa famille
strengths and difficulties questionnaire

Société Frangaise de Néonatologie

succion non nutritive

Support of oral feeding for fragile infants

Service publique fédéral

State-trait anxiety inventory

pression transcutanée partielle doxygeéne

unité de soins intensifs néonatals

unité néonatale non intensive

peptide vasoactif intestinal

visual-motor integration

Wiedemann-Steiner (syndrome neurodéveloppemental de)
Wechsler intelligence scale for children

Wechsler preschool and primary scale of intelligence

zone sous-ventriculaire

zone ventriculaire
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COLLECTION PEDIATRIE

La médecine néonatale est axée depuis les dernieres décennies sur le
développement cérébral et le comportement du nouveau-né prématuré,
considéré aujourd’hui comme une personne possédant une conscience.

La deuxieme édition de Soins de développement en période néonatale
couvre la majorité des aspects de la discipline. Organisé en six parties,
I'ouvrage étudie successivement les thémes suivants :

* Bases scientifiques

Stratégies environnementales et comportementales

Les parents et la famille

Implantation des soins de développement

Programmes de soins de développement

Recherche et soins de développement

Cet ouvrage présente les avancées scientifiques sur le développement
du cerveau. Il met I'accent sur la prévention des complications neuro-
développementales a long terme grace aux soins néonatals. A la lumiére
de ces avancées il affirme I'importance du réle des parents et des familles
pour accompagner le développement des nouveau-nés prématurés en
collaboration avec les personnels des unités de soins de néonatalogie.
Il offre ainsi un regard sur la philosophie des soins centrés sur la famille
avec les points de vue des professionnels et des parents. La mise en
ceuvre des divers programmes de soins de développement est décrite
avec leurs impacts respectifs. Les axes de recherche sur les soins et les
orientations futures sont également abordés.

Les coordinateurs Jacques Sizun (service de néonatalogie, CHU de
Toulouse), Bernard Guillois (service de néonatalogie, CHU de Caen),
Charlotte Tscherning (Division of Neonatology, Sidra Medicine, Weill-
Cornell Medical College, Doha, Qatar), Pierre Kuhn (médecine et réanima-
tion du nouveau-né, service de pédiatrie, CHU de Strasbourg) et Gérard
Thiriez (service de réanimation pédiatrique, néonatalogie et urgences
pédiatriques, CHU de Besancon) se sont entourés de plus de 70 rédac-
teurs, tous spécialistes reconnus de la médecine néonatale.

Ce livre s'adresse particulierement aux néonatalogistes, aux infirmier(ere)s
de néonatalogie et aux autres professionnels intervenant dans les soins.
Il intéressera également les parents et toute personne confrontée a la
problématique de la grande prématurité.
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