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Incidence, séquelles et mortalité

Si la prématurité a baissé en France au cours des années 1970-1980 (Bréart et
coll., 1995), les données les plus récentes montrent une stagnation (Blondel
et coll., 1996). Ceci est d'autant plus préoccupant que la prématurité peut
avoir des conséquences sur la mortalité, mais aussi sur le développement à
long terme. L'étude de Haguenau a montré qu'à l'âge de 6 ans, les enfants nés
prématurément n'avaient pas de retard de croissance par rapport aux enfants
nés à terme, mais présentaient plus souvent un retard de développement
psychomoteur et des difficultés d'adaptation scolaire (Bouyer et coll., 1985). Il
est donc nécessaire de faire le point des connaissances épidémiologiques sur la
grande prématurité. Ceci implique une estimation précise de sa fréquence, à la
fois chez les enfants nés vivants et les mort-nés, et nécessite des données sur le
devenir des enfants, leurs chances de survie et les risques de séquelles en
fonction de l'âge gestationnel. La prévention de la grande prématurité et de
ses conséquences suppose également de connaître les conditions de la surve­
nue de cette naissance très prématurée, si la grossesse est unique ou multiple,
si elle est spontanée ou due à une décision médicale d'extraction, les moyens
d'intervention étant bien évidemment différents.

Sources d'information

Il n'existe pas en France de données permettant une surveillance épidémiolo­
gique de la grande prématurité ni des décès qui y sont liés (Blondel et Bréart,
1994). En effet, les renseignements enregistrés par l'état civil sur les naissan­
ces ne comprennent ni la durée de gestation, ni le poids de naissance. De plus,
pour les mort-nés, il n'est pas établi de certificat de cause de décès. Enfin, les
mort-nés ne font l'objet d'une déclaration à l'état civil que si la durée de
gestation est d'au moins 28 semaines.

Par ailleurs, jusqu'en 1993, année à partir de laquelle la loi a été modifiée, les
enfants nés vivants mais décédés avant leur déclaration à l'état civil étaient
considérés comme des mort-nés (<< faux » mort-nés) et enregistrés seulement
si la durée de gestation était supérieure à 28 semaines, et de plus sans certificat
de cause de décès (Dumoulin et coll., 1993). Depuis 1993, toutes les naissan-
ces d'enfants nés vivants et viables doivent être enregistrées par l'état civil. En 23
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ce qui concerne cet enregistrement à des fins statistiques, en conformité avec
les recommandations de l'OMS, une circulaire recommande de considérer
comme viable tout enfant né à partir de 22 semaines d'aménorrhée ou d'un
poids au moins égal à 500 grammes, en dehors de tout autre critère, en
particulier de la prise en charge médicale. Le tableau 2.1 montre qu'on peut
estimer qu'un tiers des mort-nés ne sont pas enregistrés à l'état civil en raison
de leur grande prématurité, et que, jusqu'en 1993, cela était également le cas
pour au moins 9 % des morts néonatales précoces. Depuis 1993, ces dernières
font l'objet d'un enregistrement à l'état-civil. La modification apportée par la
loi de 1993 permettra une information sur les décès néonatals liés à la grande
prématurité, d'autant plus que sera mis en place en 1997 un certificat de cause
de décès néonatal. Mais tant que l'état civil n'enregistrera pas la durée de
gestation pour les naissances vivantes et que l'enregistrement des mort-nés ne
suivra pas les mêmes règles que celles appliquées aux naissances vivantes,
comme le recommandent l'OMS et les organisations professionnelles, la
connaissance épidémiologique de la grande prématurité reposera sur des en­
quêtes ad hoc.

Tableau 2.1 : Décès échappant à l'enregistrement de l'Etat Civil en raison d'un
âge gestationnel inférieur à 28 semaines - Enquête régionale 1988-1989 (Blon­
dei, 1990).

Décès non enregistrés (%)

Avant 1993 Depuis 1993

Mort-nés 33 33

Décès néonatals précoces 91 0

Décès périnatais 262 242

1 : enfants nés avant 28 semaines et décédés le 1er jour. 2: mort-nés et décès néonatals précoces.

Etat actuel de la grande prématurité en France

Les données françaises les plus récentes proviennent de l'enquête nationale
périnatale de 1995 (Blondel et coll., 1996). Cette enquête a été réalisée par la
Direction générale de la santé, les services départementaux de Protection
maternelle et infantile (PMI), le service des statistiques, des études et de
l'information (SESI) et l'Institut national de la santé et de la recherche
médicale (INSERM) et porte sur un échantillon national de 13 318 naissan­
ces intervenues entre le 30 janvier et le 5 février 1995. Les enfants, nés
vivants ou mort-nés, après au moins 22 semaines d'aménorrhée ou pesant au
moins 500 grammes, ont été enregistrés. En 1995, en France métropolitaine,
1,2 % des enfants sont nés à un âge gestationnel inférieur à 33 semaines (en
semaines révolues d'aménorrhée). Ces enfants représentaient 0,9 % des nais-
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avant 33 semaines sont mort-nés. Sur la base d'un nombre annuel de
750 000 naissances, ces taux représentent environ 9 000 naissances d'enfants
grands prématurés chaque année, dont 6500 à 7 000 nés vivants.

Les grossesses multiples contribuent largement aux naissances très prématu­
rées. Alors que la fréquence des naissances avant 33 semaines est de 1,1 % en
cas de grossesse unique, cette fréquence atteint 7 % chez les jumeaux et 25 %
chez les triplés. Le pourcentage d'enfants nés de grossesse multiple est de 2 %
sur l'ensemble des naissances, mais de 15 % avant 33 semaines. Par ailleurs,
pour plus de la moitié des naissances avant 33 semaines, il y a eu césarienne
avant travail, ou plus rarement, déclenchement. Au total, 15 % des enfants
nés avant 33 semaines sont issus de grossesse multiple, 45 % sont nés de
grossesse unique après une décision d'extraction (césarienne avant travail ou
déclenchement) et 40 % après un accouchement prématuré spontané. Dans
d'autres pays, Etats-Unis, Danemark, Australie, des taux similaires ont été
obtenus, avec 40 à 50 % des naissances avant 33 semaines sur décision médi­
cale (Adams et colL, 1995 ; Kristensen et coll., 1995 ; Hagan et coll., 1996a).

Evolution de la grande prématurité

Les résultats de 1995 peuvent être comparés à ceux obtenus dans une enquête
similaire réalisée dans un certain nombre de régions en France en 1988­
89 (Blondel et coll., 1991). Si le pourcentage de grands prématurés a peu
varié chez les mort-nés entre 1988-89 et 1995, parmi les naissances vivantes,
il semble y avoir eu augmentation de 0,7 % à 0,9 %. Les effectifs sont trop
faibles pour que l'on puisse l'affirmer formellement j cependant un certain
nombre d'éléments pourraient expliquer une telle tendance. On observe en
particulier que le pourcentage des extractions précoces a augmenté, de 31 % à
46 % pour les naissances vivantes uniques. Des modifications dans la pratique
obstétricale et néonatale sont intervenues: d'une part le développement de
nouveaux moyens de dépistage de la souffrance fœtale pendant la grossesse, et
d'autre part l'utilisation de thérapeutiques permettant d'améliorer le pronos­
tic vital des nouveau-nés, principalement l'administration prénatale de corti­
coïdes et l'utilisation de surfactant qui ont augmenté les chances de survie des
nouveau-nés à des âges gestationnels de plus en plus faibles. Ces modifications
ont conduit à des extractions de plus en plus précoces, le plus souvent par
césarienne, et à une pratique plus intensive de la réanimation néonatale des
grands prématurés. L'augmentation des grossesses multiples contribue égale­
ment à une augmentation de la grande prématurité.

Devenir des grands prématurés

Les grands prématurés ont un risque élevé de décès dans les jours ou les
semaines qui suivent la naissance. Parmi les survivants, il existe un risque 25
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élevé de séquelles plus ou moins importantes. Compte tenu de leur fréquence
et de la gravité de leurs conséquences, les atteintes neurologiques sont parti­
culièrement étudiées.

Les données sur le devenir des grands prématurés en France, y compris la
survie, ne peuvent provenir que d'enquêtes ad hoc. On dispose des données de
deux populations à base régionale: Paris et sa petite couronne en 1985
(Dehan et coll., 1990) et la Franche-Comté en 1990-92 (Burguet et coll.,
1995; Burguet et coll., 1996). Ces deux études portent sur les naissances de
25 à 32 semaines, avec sensiblement la même distribution d'âge gestationnel
dans les deux populations. Elles ont utilisé les mêmes critères de définition des
pathologies au cours du suivi des enfants. La comparaison des deux études
(tableau 2.II) fait apparaître une augmentation globale de la survie à 2 ans.
Chez les survivants, le pourcentage d'enfants atteints de pathologie psycho­
motrice ou sensorielle majeure est le même (14 et 13 %, en 1985 et en
1990-92, respectivement), et l'augmentation globale de la survie est donc
associée à une augmentation de la survie sans handicap, mais également de la
survie avec handicap. Une analyse par âge gestationnel semble montrer que
l'augmentation de la survie sans handicap concerne surtout les enfants nés à
moins de 28 semaines, mais les effectifs sont très faibles et cette tendance
demeure à confirmer.

Tableau 2.11 : Devenir des grands prématurés en France: études régionales
« Paris/petite couronne, 1985 » (Dehan et coll., 1990) et « Franche-Comté,
1990-1992 » (Burguet et coll., 1995, 1996).

Taux de survie à 2 ans (%)1

Global2

Sans handicap majeur

Avec handicap majeur

Paris/petite couronne (1985)

74

64

10

Franche-Comté (1990-92)

84

71

11

1 : calculé sur l'ensemble des naissances vivantes; 2 : y compris les enfants survivants à 2 ans et pour lesquels la
présence ou non d'une pathologie majeure n'est pas connue.

Plusieurs synthèses de la littérature internationale sur le devenir de grands
prématurés ont fait l'objet de publications récentes (Aylward et coll., 1989 ;
Saigal, 1990; Escobar et coll., 1991 ; Dehan et Zupan, 1995; Truffert, 1996).
Ces revues montrent qu'il est difficile d'avoir une vue globale sur le devenir
des grands prématurés, sur la survie et les séquelles, ainsi que leur évolution au
cours des années. La littérature concerne essentiellement les enfants de très
petit poids, population pour une part importante différente de celle des grands
prématurés. Par ailleurs, la littérature est souvent en décalage par rapport aux

26 modifications rapides des pratiques médicales évoquées plus haut. Ceci est
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d'autant plus vrai que les résultats les plus pertinents ne sont obtenus qu'après
un suivi des enfants au moins jusqu'à l'âge de cinq ans (Veen et coll., 1991 j

Escobar et coll., 1991 ; Stanley, 1992 j Truffert, 1996 j Hagberg et coll., 1996).
De plus, les études publiées posent de sérieux problèmes méthodologiques de
comparaison et d'interprétation des résultats (Aylward et coll., 1989 j Saigal,
1990 j Escobar et coll., 1991 ; Mc Cormick, 1993 j Truffert, 1996).

L'étude de la survie ne pose pas de problème méthodologique majeur dans le
choix des indicateurs, car la très grande majorité des décès se produit pendant
la période d'hospitalisation. La survie à la sortie du service de réanimation est
donc un très bon marqueur. En revanche, il y a une très grande hétérogénéité
dans le choix des indicateurs de morbidité ou de handicap retenus, et dans la
durée du suivi. De plus, le suivi de cohortes d'enfants grands prématurés
couvre rarement la totalité des enfants, et il a été montré que les pathologies
pouvaient être plus nombreuses et/ou plus graves chez les enfants « perdus de
vue» que chez ceux qui sont suivis (Wariyar et Richmond, 1989; Wolke et
coll., 1994), ceci pouvant entraîner une sous-estimation de la fréquence des
séquelles.

Un problème important tient au fait que la majorité des études porte sur le
suivi d'enfants traités dans un même service de réanimation néonatale, et non
sur des populations définies sur une base géographique (Truffert, 1996). Les
résultats peuvent donc varier selon les caractéristiques de recrutement des
centres et selon la sélection faite en amont par les maternités pour leurs
décisions de transfert, les pratiques plus ou moins intensives et généralisées de
réanimation, et les politiques d'arrêt thérapeutique. Le tableau 2.III montre
comment cette sélection faite par les maternités pour transférer ou non les
enfants nés à 23 ou 24 semaines entraîne, à ces âges gestationnels, un taux de
survie nettement plus élevé pour les enfants transférés que pour ceux nés sur
place. Fenton et coll. (1990) ont montré l'existence de politiques différentes
dans les maternités vis-à-vis des accouchements survenus avant 28 semaines.

Tableau 2.111 : Taux de survie totale et de survie sans handicap selon l'âge
gestationnel et le lieu de naissance des grands prématurés (Whyte et coll.,
1993).

Taux de survie (%)1 Enfants sans handicap (%)2

Age gestationnel Nés sur place Transférés après Nés sur place Transférés après
(semaines) la naissance la naissance

23 a 45 a 50

24 31 61 21 48

25 70 60 66 52

26 75 69 67 74

1 : chez les enfants admis en service de réanimation; 2 : chez les survivants. 27
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Certaines maternités considèrent ces accouchements comme des fausses­
couches et les réalisent en service de gynécologie et non en salle de travail.
Cette différence d'attitude influe sur les déclarations de naissances et décès, et
donc sur les statistiques de mortalité. Ceci montre pourquoi l'évaluation des
politiques péri et néonatales ne peut être réalisée valablement que sur l'en­
semble des naissances d'une même zone géographique, c'est-à-dire une popu­
lation à base régionale.

Par ailleurs, la comparaison de résultats provenant de pays ou régions différen­
tes doit tenir compte des différences de politique de prise en charge selon le
poids de naissance ou l'âge gestationnel. Le tableau 2.IV montre en effet que
les pays dans lesquels le taux de survie des enfants nés vivants de très petits
poids « 1 500 g) est le plus élevé sont également ceux dans lesquels, parmi les
nés vivants, les enfants de poids extrêmement faible « 750 g) sont les moins
nombreux. De plus, l'interprétation des taux de survie et des taux de séquelles
varie selon que ces taux sont calculés sur l'ensemble des naissances (y compris
les mort-nés), les naissances vivantes ou les enfants survivants à la sortie des
services de réanimation. Les différences de pratiques d'enregistrement à l'état
civil des enfants nés avant 28 semaines de gestation, en particulier les mort­
nés, interviennent également. On peut observer dans le tableau 2.V comment
la situation apparemment favorable dans un pays donné en raison d'un taux
de survie élevé ne l'est plus lorsqu'on prend en compte le pourcentage (impor­
tant) de mort-nés dans ce pays.

Tableau 2.1V: Survie à la sortie de l'hôpital des enfants de moins de
1 500 grammes et taux de naissances de poids inférieur à 750 grammes. Don­
nées nationales ou régionales 1983-1984 (Working Group on the very low
birthweight infant, 1990).

Taux de survie Poids de naissance < 750 9
(/100 naissances vivantes) (%)

Danemark 87 7

Pays-Bas 72 6

Ecosse 67 18

Irlande 61 15

Malgré les limites discutées ci-dessus, on peut tirer un certain nombre de
conclusions de la littérature française et internationale sur le devenir des
grands prématurés.

Concernant la mortalité, le bilan fait par Truffert (1996) sur les études portant
sur les enfants grands prématurés nés depuis la fin des années 1970 montre que
la survie à la sortie du service de réanimation est comprise entre 70 et 85 %

28 selon les études pour les cohortes d'enfants nés avant 33 semaines, et entre 30
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(/100 naissances totales) (/100 naissances vivantes) (/100 naissances totales)

Tableau 2.V : Survie à la sortie de l'hôpital des enfants nés entre 22 et 28 se­
maines. Données nationales ou régionales 1983-1984 (Working Group on the
very low birthweight infant, 1990).

Ecosse (1988)

Allemagne (1986)

Pays-Bas (1983)

Angleterre (1986)

Taux de mort-nés

39

59

45

39

47

43

40

27

Taux de survie

29

18

22

22

et 60 % pour les cohortes d'enfants nés avant 29 semaines. Les chances de
survie augmentent avec l'âge gestationnel suivant une courbe exponentielle
comme le montrent des données sur les naissances de 1990-1993 d'une région
d'Angleterre (Rutter, 1995), ces chances demeurent cependant extrêmement
faibles en deçà de 24 semaines. Le risque de mortalité a diminué au cours des
années, y compris pour les âges gestationnels et les poids de naissance les plus
bas. Les données les plus récentes confirment cette tendance (Fanaroff et
coll., 1995).

Concernant les séquelles neurologiques, il y a peu de données concernant les
grands prématurés, et le bilan, notamment pour ce qui concerne l'évolution
au cours des années, s'appuie surtout sur le devenir des enfants de très petits
poids. Le risque de séquelles graves chez les survivants, en particulier le risque
d'infirmité motrice cérébrale (IMC), est d'autant plus élevé que l'âge gesta­
tionnel est faible (Dehan et Zupan, 1995). Malheureusement les données
quantitatives demeurent limitées. Pour les enfants nés en région parisienne en
1985, chez les survivants, le risque de pathologie psychomotrice ou sensorielle
majeure à 2 ans passait de 23 % entre 27 et 30 semaines à 8 % à 31­
32 semaines. Dans une étude nationale aux Pays-Bas en 1983, 15 % des
enfants nés avant 32 semaines et survivants sont porteurs d'un handicap à
5 ans. Ce pourcentage est d'environ 50 % à 25 semaines et décroît régulière­
ment avec l'augmentation de l'âge gestationnel (Veen et coll., 1991). Un
suivi à 9 ans montre chez ces enfants, un taux élevé de difficultés et retards
scolaires, y compris chez ceux non handicapés (Hille et coll., 1994). Des
résultats analogues sont observés en Angleterre, à l'âge de 4 ans chez des
enfants nés avant 29 semaines de gestation j seulement un tiers ont un fonc­
tionnement dans les limites de la normalité et 23 % sont sérieusement handi­
capés. De plus, le taux de handicap est particulièrement élevé (70 %) chez les
enfants nés avant 26 semaines (Johnson et coll., 1993).

Une seule étude permet de connaître l'évolution du taux d'infirmité motrice
cérébrale (IMC) chez les grands prématurés au cours des années (Hagberg et
coll., 1996). Ces données comme celles provenant de l'observation des enfants 29
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de très petit poids montrent que chez les survivants, le risque de séquelles
graves, en particulier d'IMC augmente, ou au mieux stagne, selon les études
(Stanley, 1992 ; Mc Cormick, 1993 ; Truffert, 1996; Hagberg et colL, 1996).
L'augmentation de la survie notamment aux âges gestationnels les plus fai­
bles, associée à la stagnation ou l'augmentation du risque de séquelles chez les
survivants fait que l'on observe chez les grands prématurés à la fois une
augmentation du nombre d'enfants survivant sans séquelles et une augmenta­
tion du nombre d'enfants survivants atteints de séquelles graves, en particu­
lier d'IMC (Stanley, 1992 ; Nicholson et Alberman, 1992; Bhushan et colL,
1993 ; Mc Cormick, 1993 j Truffert, 1996; Hagberg et colL, 1996).

Les modifications de pratique vont vers une prise en charge active de plus en
plus précoce dans la grossesse. Il est donc indispensable de savoir quelles en
sont les conséquences. Plusieurs études américaines, une étude australienne et
une étude anglaise récente (Allen et colL, 1993; Whyte et colL, 1993 j

Holtrop et colL, 1994 j Synnes et colL, 1994; Rutter, 1995 ; Hagan et colL,
1996-2), incluant des naissances de 23 à 25 semaines (naissances de la
deuxième moitié des années 80 et du début des années 90), provenant de
services de réanimation, dont les limites d'interprétation sont discutées plus
haut, fournissent des éléments de réponse. Les taux de survie à la sortie du
service sont compris entre 15 et 25 % à 23 semaines, entre 40 et 60 % à
24 semaines, entre 55 et 80 % à 25 semaines. Les pourcentages de handicaps à
18 mois ou 2 ans chez les survivants varient de 50 à 70 % à 23 semaines, de 40
à 60 % à 24 semaines, et de 30 à 40 % à 25 semaines. Ces derniers chiffres
proviennent seulement de deux études (Whyte et colL, 1993 ; Synnes et colL,
1994), mais ils montrent la nécessité d'évaluations rigoureuses.

En conclusion, le nombre d'enfants concernés chaque année, la gravité des
conséquences de la grande prématurité, les changements rapides dans les
moyens d'intervention disponibles et dans les pratiques de prise en charge
montrent l'importance d'une surveillance épidémiologique régulière. Ceci
suppose un enregistrement de toutes les naissances, y compris les mort-nés à
partir de 22 semaines de gestation, la généralisation du certificat de cause de
décès néonatal aux mort-nés et l'enregistrement de l'âge gestationnel et du
poids de naissance pour toutes les naissances. Les données exhaustives enre­
gistrées par l'état civil devront toutefois être complétées par des études spéci­
fiques de suivi, à moyen et long terme, de cohortes d'enfants grands prématu­
rés.
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