CDO02-V1

2 R Cote-dOr et région

Dijon

Prématurée, Charlotte est née

Vendredi 17 novembre mar-
quera la Journée mondiale de
Ia prématurité, portée en
France par l'association SOS
Préma et bébés hospitalisés.
Dans bien des cas, une naissan-
ce prématurée na aucune
conséquence sur le devenir de
Tenfant. Mais lenjeu de la
prématurité ne se limite pas au
risque vital immédiat et se
joue sur le moyen et méme
long terme, au-dela des murs
de I'hopital. Aline Dureux, a
accouché de Charlotte a 26
semaines de grossesse. Cing
ans plus tard, elle témoigne de
son expérience et des séquel-
les qui handicapent safille,
mais ne lempéchent pas
davancer.

harlotte rayonne, c’est
' I'heure du gotter et son

chien Socrate rode au-
tour de sa chaise ol elle est san-
glée, dans 'espoir de glaner
une miette ou une caresse. Sa
maman alterne entre yaourt et
biscuits, a la demande de sa
fille qui sait parfaitement se fai-
re comprendre, malgré une
diction maladroite. La fillette,
du haut de ses 5 ans et demi, est
coquette : ses petites lunettes
sont assorties i sa robe et son
sourire ne laliche pas. Pendant
qu'Aline Dureux nous raconte
son parcours, la petite s'attelle
i un dessin et esquisse quel-
ques traits abstraits avec son
crayon jaune. Elle sait que l'on
va parler d’elle et aussi la pren-
dre en photo et samuse quand
on l'appelle « la star »

« Chaque heure
compte dans
la prématurité »

« Charlotte ¢’est mon, dernier
bébé, mon ainé Mathis a
20ans. La grossesse se dérou-
lait bien, jusqu'a ce que tout

Nicolas et Aline Dureux forment une équipe qui réinvente chaque jour son quotidien pour s'adapter aux besoins et au handicap
de leur fille Charlotte, née en prématurité extréme en aott 2018. Photo Emma Buoncristiani

s'accélére en aont 2018, sans
que 'on sache pourquoi. A
25 semaines d'aménorrhées
(SA), je me suis réveillée en
pleine hémorragie, la poche
des eaux était fissurée et nous
sommes allés en urgence a
I’hépital. On a pu me stabiliser
pendant dix jours, ce qui est
énorme, car i ce stade, chaque
heure compte pour le bébé a
naitre. On a pu bénéficier d'un
traitement pour maturer ses
poumons. L'idée, c'était de te-
nir le plus longtemps possible,
tout en gérant le début d'infec-
tion que javais. » Une équation
bhénéfice-risque i réévaluer
constamment.

Charlotte est née finalement
par césarienne en urgence i
26 8A, le 14 aont 2018, et pesait
740 grammes. « J'ai mal sup-

porté I'anesthésie et ne I'ai vue
que 24 heures plus tard. Heu-
reusement son papa était 1 et
I'a accompagnée en réanima-
tion. On parle peu de la place
des péres, mais elle est primor-
diale. Nicolas et moi, nous som-
mes une cordée, toujours un
devant pendant que 'autre
souffle et inversement, nous
étions avec elle tous les jours. »
Deésledépart, le couple Dureux
ne se projette pas et joue le jeu
de l'attente : « L’équipe soi-
gnante nous a dit que 70 % du
travail nous revenait, qu’ils
n'assuraient que 30 % ».

« Un suivi resserré
durant 7ans »

Les risques de complications
sont multiples : hémorragie cé-
rébrale, pulmonaire, nécrose

«Nous étions en apnée a attendre
devant son incubateur. »

Aline Dureux, mére de Charlotte

de l'intestin, etc. Charlotte se
bat et entraine ses parents dans
ses montagnes russes. La pre-
miére semaine « elle réalise un
sans-faute » et on Pextube, puis
4 7jours elle fait une tampon-
nade cardiaque. Réanimée, elle
a son pronostic engagé un
temps. Ensuite, ce sont les pou-
mons qui ne suivent plus, elle
enchaine avec une septicémie,
des soucis de nutrition, etc.
« Nous étions en apnée, a atten-
dre devant son incubateur, to-
talement impuissants. »

Aprés 2 mois en réanimation
et deux autres en néonatalogie,

c’estenfin le retour i la maison.
« Avec toutefois la certitude
que le suivi serait trés resserré
durant 7 ans, car ce nest qu'an
fil de la croissance que les
éventuels soucis liés i la pré-
maturité apparaissent. Dans
notre cas, son IRM de sortie
était nickel. C’est bien plus tard
que les troubles et le handicap
sont apparus. » Le début d'un
autre chemin pour la famille
Dureux qui continue i se réin-
venter chaque jour pour que la
longueur d’avance de Charlot-
te ne la définisse pas.

¢ Amandine Robert

« Ensemble, on emprunte d'autres chemins »

« Versles 9 mois de Charlotte
(age réel, live ci-contre, ndlr),
la psychomotricienne note
que son schéma moteur ne se
met pas en place correcte-
ment. Elle est hypotonique, sa
téte et son tronc ne tiennent
paset ellena pasleréflexede
marche. Sa motricité fine est
mauvaise. Au fond, on espé-
rait que ce soir un simple
retard », se remémore Aline
Dureux. Alan, le pédiatre qui
I'examine est pessimiste. « En
gros, il nous dit que ce nest
pas super... Charlotte ne peut
pas faire ce qu'elle veut de ses
muscles, sa posture est anor-
male et elle a des mouvements
involontaires. Sa parole aussi
estimpactée. » Un chocde
plus pour les parents : « On
pensait que le pire était derrié-
renous. La preuve aussi que
I'impact de la prématurité ne
se limite pas autemps de la
naissance, surtout lorsqu'elle

A

Charlotte est équipée d'un trotteur adapté a son handicap

pour se verticaliser et se déplacer. Photo Emma Buoncristiani

entraine des séquelles. C'est
toute la structure familiale qui
doit s’adapter et faire le deuil
de l'avenir qu'on avait imagi-
né, tout comme on a fait le

deuil de sa fin de grossesse, de
sonretour ala maison fantas-
mé, etc. ». Depuis la naissance
desafille, Aline a mis de coté
sa carriére et assure ne pas

T'avoir vécu comme un « sacri-
fice » Aujourd’hui, avecla
scolarisation de la petite (lire
par ailleurs), elle peut repren-
dre une activité, mais a son
rythme : « Iai fait une forma-
tion et ouvert mon auto-entre-
prise de coaching en milieu
professionnel. Cela me permet
d’adapter mon planning ».

« C'est une enfant comme
une autre et nous des
parents comme les autres »

Avec son épous, ils ont su
franchir les caps difficiles
depuis les premiéres heures
deleur enfant. « Il faut que le
couple seréinvente et repense
son quotidien. Il est vital
d’étre une équipe soudée,
dans notre cas, 'épreuve nous
aencore plusrapprochés et
nous venons de nous marier. Il
faut se préserver car les statis-
tiques montrent que deux
couples surtrois se séparent

apres Pannonce du handicap
deleur enfant. En revanche,
on a appris i ne plus se proje-
ter. Moi qui étais impatiente,
j'ai euunebelle lecon de vie
(rires). »

Pour Aline, il est important
de porter un message d'es-
poir : « On peut et on doit tirer
du positif de tout ceci. Je
n'aime pas le terme “accepta-
tion" car je ne pense pas qu'on
accepte unjour que sa fille soit
sévérement handicapée. En
revanche, onapprend i lui
construire un projet de vie
différent, qui fonctionnera.
Notre fille ne se résume pas a
son handicap et notre vie ne
tourne pas qu'autourde ¢a. J'ai
profité et profite encore de
monbébé. C’est une enfant
comme une autre et nous des
parents comme les autres. Si
certaines choses ne sont pas
possibles, ensemble, on em-
prunte d'autres chemins. »
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avec une longueur d'avance

SOS Préma au chevet des parents : I'antenne Cote-
dOrienne est née

Créée en 2004 par Charlotte
Bouvard, maman d’un bébé
prématuré, SOS Préma est
une association d’'usagers,
reconnue d’'intérét général
par le ministére de la Santé.
Car, derriére la prématurité,
il y a un véritable enjeu de
santé public. Ainsi, « SOS
Préma agit pour I'égalité des
chances a la naissance dans
I'ensemble du territoire et
s’engage pour donner i tous
les enfants prémas, qui sont
aussi nos adultes de demain,
les meilleures chances de
bien grandir », détaille Aline
Dureux.

Elle est venue élargir le
réseau de I'association, en
créant et animant la toute
nouvelle branche Cote-
d’Orienne de SOS Préma. Elle
fait partie des 120 bénévoles
qui apportent de l'aide et du
soutien aux familles confron-
tés a la prématurité ou a
I'hospitalisation de leurs
nouveau-nés. L'autre mission
de la structure est de dialo-
guer avec les soignants des
services de réanimation
néonatale et néonatalogie et
de les former. Enfin, dernier
pilier : « Porter la voix des
familles auprés des pouvoirs
publics et défendre leurs
droits et leurs besoins ».

« Le traumatisme
de ce que l'on vit ne
s‘arréte pas aux murs
de I'hopital »

Pour la Dijonnaise, s'inves-
tir a été comme une éviden-
ce : « Parce que le traumatis-
me de ce que l'on vit ne
s’arréte pas aux murs de

compter sur le soutien de I'association SOS Préma, qui posséde dorénavant une antenne en Céte-d’Or.

Photo fournie par la famille Dureux

T'hopital et peut ressurgir des
mois ou des années apres,
méme sans complications a la
prématurité. Lorsque Char-
lotte était hospitalisée, SOS
Préma nous avait proposé de
T'aide, mais nous étions dans
autre chose. Ce n'est que
6mois plus tard, que je les ai
contactés. Je me sentais mal,
alors méme que les choses
allaient bien, avant le diag-

nostic. En discutant avec
mon interlocuteur, qui est
devenu depuis mon binéme
associatif, j'ai compris beau-
coup de choses. On ne peut
pas faire taire ce que l'on a
vu, ressenti, toutes les an-
goisses vécues une fois ren-
tré i la maison avec le bébé.
C'est justement quand on est
plus dans 'urgence que 'on
est susceptible de craquer,

c'est un état de stress post-
traumatique et une fois que
les mots sont posés, on se
sent plus légitime, moins
seul. Pour moi, c’est impor-
tant de pouvoir accompagner
sur le long terme les fa-
milles ».

Pour joindre Aline Dureusx : sur

Instagram et le compte ali-

ne sosprema dijon, ou par mail

al'adresse antenne2l-2@sospre-

ma.com.
Pour soutenir I'association par
un don, il faut se rendre sur le
site Internet www.sospre-
ma.com, en sélectionnant Dijon
dans le menu déroulant pour
aider 'antenne locale.

Par ailleurs, le samedi 18 no-
vembre, Charlotte et sa baby-sit-
ter Julie prendront le départ des
Foulées beaunoises, 413 h 40,
aux couleurs de SOS Préma.

Linclusion scolaire : « Pour construire un avenir »

Pour le couple Dureux, scola-
riser Charlotte était un pas de
plus dans « la construction de
son avenir » Sur le plan cogni-
tif, la petite parvient a acqué-
rir les apprentissages de sa
tranche d’ige, « mais cela lui
prend plus de temps » Char-
lotte est scolarisée depuis son
entrée en maternelle grace a
une structure « innovante et
unique en France, puisqu'elle
prend en charge les enfants
dés la maternelle », décrit
Aline Dureux. Il s'agit du
dispositif sensoriel moteur du
Clos Chauveau, a Dijon, qui
permet d’accueillir les enfants
ayant des troubles des fonc-
tions motrices, de la mater-
nelle a I'élémentaire. Cela se
déroule dans une école ordi-
naire, avec des temps d'inclu-
sion en classe, et I'avantage,
c’est que les rééducateurs et

Charlotte, petite fille née
prématurée, est scolarisée
depuis son entrée en
maternelle au Clos
Chauveau, i Dijon.

Photo Emma Buoncristiani

autres acteurs de la prise en
charge sont sur place et font
les séances dans la structure.
«Avant, je courrais partout,
pour emmener Charlotte a ses
rendez-vous. C'est déja un tel
combat au quotidien le handi-
cap, qu'ajouter la difficulté
vers le chemin de I'école est
d'autant plus injuste. Atten-
dre, parfois 7 ans, une place
en IME (institut médico-édu-
catif), trouver des AESH (ac-
compagnants des éléves en
situation de handicap), quand
il y en a, monter des dossiers
MDPH (maison départemen-
tale des personnes handica-
pées), se contenter d'une
heure ou deux d'école, i I'heu-
re oit le mot “inclusion” est
dans toutes les bouches. Moi
Jedis, allons-y vraiment, ce
dispositif dijonnais fonction-
ne, il faut le dupliquer. »

Repére » Une naissance prématurée toutes les Smin

@ La prématurité, ¢’est quoi ?

On parle de prématurité pour toute naissance qui survient
avant 37 semaines d'aménorrhées (SA, 8 mois de grossesse).
En France, le seuil de prise en charge en réanimation est fixé
4 24 semaines d’aménorrhées (5 mois de grossesse). Trois
paliers se distinguent : la prématurité simple de 32 SA 136 SA
+ 6 jours ; la grande prématurité de 28 SA 4 31 SA + 6 jours ;
Textréme prématurité de 23-24 SA 4 27 SA + 6 jours. Apreés la
naissance, les prématurés ont deux « ages », Le réel, soit le
délai écoulé depuis sa naissance, et le corrigé, qui est I'age
que 'enfant devrait avoir s'il était né i terme. Il sert de repére
pour le développement de 'enfant.

® Quelques chiffres*

En France, sur 800 000 naissances par an, 75 000 nouveau-
nés auront besoin d'étre hospitalisés, dont 60 000 seront des
bébés prématurés, soit un enfant né avec une longueur
d’avance toutes les 8 minutes ! Malheureusement, 1 800 de
ces hébés décéderont, 2 900 seront porteurs de handicap et
1200 connaitront des retards de développement plus ou
moins importants. Le service de réanimation néonatale de
Dijon compte douze lits et celui de néonatalogie vingt-qua-
trelits, dont dix-huit dans I'unité de soins intensifs. Des pla-
ces toujours ou presque pourvues, 'établissement étant 'un
des seuls hopitaux de niveau 3 de la zone.

1 * Données du site SOS Préma.
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