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Introduction

Les soins développementaux individualisés ont débuté dans les unités de soins intensifs
destinés aux nouveau-nés (USINN) dans les années 80. Ces soins, qui reposent sur une
théorie' et qui sont soutenus par des preuves scientifiques, sont appelés NIDCAP
(Newborn Individualized Developmental Care and Assessment Program soit programme
de soins et d’évaluation développementaux individualisés pour les nouveau-nés).”
L’approche est centrée sur une ¢évaluation détaillée des signaux comportementaux
individuels de chaque nourrisson. L’environnement et les soins sont adaptés pour
améliorer les forces de chaque enfant et son auto-régulation a la fois avec le nourrisson et
les parents qui jouent un rdle principal en procurant les soins quotidiens a leur bébé et en
I’aidant a développer la confiance.

Sujet

Sur les 4,03 millions d’enfants qui naissent tous les ans aux Etats-Unis, 12 % sont
prématurés, et chez les afro-américains, ce chiffre s’éléve a 18 %.” Prés de 52 % des
prématurés développent des problémes a I’école et des handicaps affectifs.” La
naissance prématurée fait courir des risques de conséquences négatives pour le cerveau.
Les technologies et les traitements intensifs nécessaires pour sauver les vies de ces bébés
perturbent le développement du cerveau feetal. Le double stress d’étre séparé de la mere
et de vivre des douleurs et des inconforts quotidiens entraine des épisodes neurotoxiques
qui altérent le cerveau.’ Le défi des USINN est donc non seulement d’assurer la survie,
mais aussi d’optimiser le résultat développemental. L’objectif du NIDCAP est de
prévenir les charges sensorielles et la douleur inattendues et d’améliorer les forces et la
compétence. Ce programme adapte les soins médicaux intensifs et I’environnement a
I’individualité neurodéveloppementale de chaque nourrisson, répondant ainsi a ses
besoins médicaux et développementaux. Le NIDCAP transforme fondamentalement les
soins orientés vers la tdche en soins orientés vers la relation. Les communications
comportementales du nourrisson constituent la base pour I’individualisation de
I’environnement développemental et pour la planification des soins pour le nourrisson et
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la famille. Ceci signifie que toutes les interventions médicales et infirmiéres sont prévues
et adaptées en fonction de la sensibilit¢ de chaque nourrisson. Cette approche procure
simultanément du soutien aux parents et aux membres clés de 1’équipe de soins. Cela
demande une compréhension du développement du nourrisson, du parent et de la famille,
de Dinteraction des processus médicaux et développementaux et de soi en tant que
personne et intervenant. Le NIDCAP permet de connaitre les environnements USINN et
les soins selon la perspective du bébé et de reconnaitre la dépendance et la confiance
complete de ce dernier.

Problemes

Certains spécialistes en néonatalogie critiquent encore les preuves scientifiques en faveur
du NIDCAP.”® Le NIDCAP ne peut étre étudié en double aveugle car le nombre de sujets
est peu €élevé, les soins donnés aux nourrissons témoins sont contaminés par le traitement
de ’étude et le NIDCAP est utilisé de fagon variable.® L’étude du NIDCAP pose un défi,
parce qu’elle repose sur la théorie et les relations et parce qu’elle demande 1’intégration
de systémes. Sa nature exempte de technologie et de matériel rend la prise de mesures
difficile."”"" Son essence est une modification ingénieuse et continuelle des soins en
fonction des compétences et de la vulnérabilité*'*"> du nourrisson et une ouverture
envers le « faire, apprendre et découvrir ».”'* Les méprises communes en matiére de
soins développementaux comprennent la « stimulation minimale» (incubateurs
complétement recouverts, protégés de tout contact visuel et auditif, les « soins groupés »
constitués de routines rapides a des intervalles établis) et une «approche
développementale décorative » (de jolis nids et de belles couvertures d’incubateurs, un
éclairage indirect, des zones de chuchotement et des soins aussi routiniers qu’avant).'” Le
changement requis est interne, c’est-a-dire un changement d’esprit, d’attitude et une
nouvelle vision. Les cultures et les systémes ou les processus relationnels et de réflexion
sont inconnus'®'*'*!7 et les professions médicales qui constituent 1’autorité ultime dans
toute prise de décision'® font face a davantage de défis. Les pouponniéres peuvent
différer en matiére de stabilité, au plan du leadership, des ressources financicres, des
relations entre les divers membres du personnel, du recensement des parents, du ratio
personnel/parents, des caractéristiques familiales, de I’histoire, des traditions et des
cultures, en matic¢re organisationnelle, de communication et de styles de résolution de
conflits et de compétences distinctives.”'” Pourtant, & travers le monde, les espoirs et les
attentes des nourrissons et des familles demeurent les mémes.'” La responsabilité consiste
a combiner les meilleurs technologies et soins intensifs avec les soins développementaux
individualisés les plus sensibles.'”” Le programme de formation NIDCAP
(www.NIDCAP.org) est centré sur [’éducation et sur la formation d’équipes
multidisciplinaires spécialisées dans le développement dans les USINN. Ces équipes
soutiennent, éduquent et guident les professionnels en soins individualisés et intégrent
pleinement les parents.

Contexte de la recherche

Le NIDCAP a été étudié¢ dans plusieurs essais a phases historiques décalées et critiqué a
cause de la probabilité de contamination par des variables non contrdlées. Le devis
préféré est ’essai aléatoire contrdlé. Les essais sur le NIDCAP demandent de grandes
USINN afin de recevoir les groupes expérimentaux et les groupes témoins. Le personnel
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doit avoir une compréhension de la recherche comportementale. La contamination croisée
des interventions mises en place par les intervenants est inévitable. Les effets
expérimentaux doivent donc étre supérieurs aux effets de la contamination. La recherche
sur le NIDCAP requiert des spécialistes du développement expérimentés, un leadership
hors pair en néonatalogie et en soins infirmiers ainsi qu’une expertise importante en
recherche pour superviser 1’intégrité de I’intervention, 1’acquisition de bases de données
complexes et I’analyse de grandes séries de données. Tout ceci demande énormément de
travail. La généralisation des résultats est limitée par les caractéristiques de la population
et de 'USINN.

Questions clés pour la recherche

Les principales questions de recherche concernent I’efficacité du NIDCAP en matic¢re de
résultats médicaux, neurocomportementaux, neurophysiologiques et de structure du
cerveau; les effets sur les parents; les résultats a long terme et les effets sur le personnel et
les systémes. Certaines études examinent les changements de processus et 1’efficacité
différentielle des sous-groupes de nourrissons. Une étude de plusieurs centres européens
est prévue et une étude américaine semble indiquée. Les prochaines étapes consistent a
établir des critéres et des compétences pour les pouponnieres NIDCAP et a faire adopter
le programme par les différents systémes de santé et les compagnies d’assurances.
L’applicabilit¢ a d’autres domaines de la santé comprend la gériatrie, la médecine
psychosomatique et les soins médicaux intensifs.

Récents résultats de recherche

Quatre essais historiques™ ™ et six essais aléatoires contrdlés ont examiné I’efficacité
du NIDCAP. A part une recension négative récente,” les résultats fournissent des preuves
cohérentes d’amélioration de la fonction pulmonaire, du comportement alimentaire et de
la croissance, une durée d’hospitalisation réduite, une amélioration du fonctionnement
neurocomportemental et neurophysiologique et récemment,” une amélioration du
développement du systéme fibreux cérébral du lobe frontal et de la capsule interne. Un
essai effectué dans trois centres®™ comprenant deux USINN ambulantes et une interne a
montré des résultats positifs, y compris une diminution du stress parental, une
amélioration de la compétence parentale et une individualisation du nourrisson plus
¢levée. Plusieurs études ont démontré des résultats considérablement meilleurs a I’échelle
de Bayley ' sur le développement mental et psychomoteur aux 4ges corrigés de trois,
cinq22 et neuf mois,zo’zé"29 ainsi qu’une amélioration de I’attention, de I’interaction, de la
planification cognitive, de la régulation de 1’affect, de la modulation de la motricité
globale et fine et de la communication (Kangaroo-Box Paradigm).**** A 1’age corrigé de
trois ans, une étude suédoise® a documenté un meilleur traitement auditif et langagier
(¢chelles de développement de Griffith),”> moins de symptomes de comportement (H66k-
Cedarblad Child Behaviour Interview a Kleberg) et une meilleure communication
mére-enfant (Parent-Child Early Relational Assessment Scale-ERA"); a I’4ge corrigé de
six ans,” des taux plus élevés de survie sans handicaps développementaux,
particulierement sans déficience intellectuelle et déficits de 1’attention.

24-29
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Conclusions

Le modele NIDCAP est bas¢ sur des preuves scientifiques et entraine probablement des
économies en matiere d’USINN et d’éducation. La formation au NIDCAP, bien que
requérant un investissement en temps et en ressources financieres, est rentable, et on a
documenté¢ des réductions de colts de 4000 a 120000 dollars américains par
nourrisson.”?**® Une équipe composée d’au moins deux spécialistes qualifiés en
NIDCAP du développement, d’un professionnel médical et développemental dirige les
soins tels que testés dans les diverses études. Des observations hebdomadaires détaillées
sont suivies par de la documentation écrite, des discussions et des conseils aux familles et
aux intervenants pour soutenir les forces des nourrissons et la réduction du stress. La
résolution quotidienne de problémes améne des changements environnementaux et de
soins adaptés pour améliorer les forces uniques des nourrissons et des familles et pour
réduire la vulnérabilité. L ingrédient principal du succes de I’intervention repose sur un
soutien fiable du spécialiste du développement. Il assure de petits incréments réguliers
des progres des forces émergentes et évite les rechutes méme mineures, souvent dues a
une mauvaise information concernant les sensibilités et les réactions actuelles.

Implications

Etant donné les résultats encourageants des études sur le NIDCAP, il incombe aux
responsables des USINN d’obtenir une formation et d’acquérir les connaissances
nécessaires pour le modéle NIDCAP. L’introduction du NIDCAP dans un systéme
implique des investissements considérables a tous les niveaux de I’organisation. Cela
peut nécessiter des changements physiques et des adaptations. En tout premier lieu, cela
nécessite des efforts éducatifs et des changements considérables en matieére de pratique
des soins. Comme le NIDCAP est aussi trés reconnu en ce qui concerne 1’éthique et
directement conforme aux soins centrés sur la famille, il promet de devenir la norme en
matiere de soins dans les futures USINN. L’approche individualisée nécessite du soutien
au leadership'® en plus de la formation du personnel, de I’éducation et de la définition de
role.'” Un programme international d’enseignement officiellement établi se centre sur une
telle éducation et fournit des consultations sur place pour amener des changements
institutionnels, un leadership et pour aider a développer le processus de réflexion. Le
NIDCAP demande de développer une conscience de soi professionnelle, une capacité a
étre présent dans I’instant et une capacité pour maintenir des relations et des interactions
complexes. Les professionnels du développement qualifiés en USINN combinent des
compétences techniques plus élevées enchassées dans des habiletés relationnelles plus
¢levées. Tout le travail d’USINN implique I’interaction humaine a plusieurs niveaux et
dans I’interface complexe de la vulnérabilité physique et affective.

En son centre se trouve le petit nourrisson feetal, immature, totalement dépendant, trés
sensible et qui se développe rapidement et ses parents, pleins d’espoir, ouverts et
vulnérables, confiants et qui comptent sur I’attention et sur l’investissement des
intervenants. Tels sont les défis et les opportunités des soins développementaux des
USINN.
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