Programme de dépistage néonatal systématique de la surdité en
Communauté frangaise:
Pourquoi un dépistage de la surdité?
Comment ce dépistage s’organise en Communauté frangaise?
Quelles constatations et quels résultats?

Groupement belge des pédiatres de langue francaise, 21 novembre 2009

VOS Bénédicte, LAGASSE Raphaél

Centre de Référence pour le dépistage néonatal de la surdité en Communauté francaise,
CEpiP asbl

benedictevos@cepip.be

L'objectif de la présente communication est d’exposer brievement le contexte d'un tel dépistage,
I'organisation de ce programme en Communauté frangaise de Belgique (CFB) ainsi que les premiers
résultats obtenus par ce nouveau programme.

Pourquoi un dépistage de la surdité ?

Du point de vue de la santé publique, un dépistage systématique dans ce domaine se donne
comme objectifs :

= de repérer un plus grand nombre d’enfants que dans le cadre d’'un dépistage uniquement
ciblé sur les enfants a risque ;
d’entamer une prise en charge (quelle qu’elle soit) plus précocement que pour les enfants

n

diagnostiqués en I'absence d'un dépistage systématique ;
d’améliorer le devenir des enfants dépistés, grace a cette prise en charge plus précoce.

n

1. Justification d’un dépistage de la surdité a la naissance

Au niveau international, le dépistage systématique en maternité de la surdité permanente
néonatale a été recommandé entre autres par le National Institute of Health (NIH) (en 1993)3, le
Joint Committee on Infant Hearing position statement (en 1994)? et par une conférence de
consensus européenne sur le dépistage néonatal de l'audition tenue & Milan en 19983,

Un premier argument réside dans la fréquence du probleme. Il est généralement admis que la
prévalence a la naissance d’une surdité définitive bilatérale supérieure a une perte de 40 db oscille
selon les études entre 1 et 2 %o. Cette prévalence est jusqu'a dix fois plus élevée dans le groupe
des enfants présentant au moins un facteur de risque reconnu. Toutefois, ne dépister que les
nouveau-nés ayant un facteur de risque ameénerait a n’identifier que 50 % des surdités
permanentes néonatales. 4

A titre de comparaison, pour les Etats-Unis, la prévalence de I'hypothyroidie, de la phénylcétonurie,
de la mucoviscidose et des hémoglobinopathies est nettement moindre (entre 7 et 50 pour cent
mille)’.
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Les signaux auditifs que I'enfant pergoit dans ses premiéres semaines de vie auront un impact
capital sur le développement du langage, de la parole et une prise en charge précoce sur le plan de
la communication aura également une influence sur le développement cognitif et psychosocial. Au
plus I'enfant est agé lors du diagnostic de surdité, au plus il y a de risques que son développement
soit perturbé, notamment au niveau de la communication. #8!! La déficience auditive devrait étre
identifiée dés que possible pour permettre une intervention profitable a I'enfant, c’est-a-dire que la
prise en charge devrait débuter avant I’age de 6 mois'! (au moment oU la plasticité cérébrale est la
plus développée) ; or, en I'absence de dépistage systématique, ce diagnostic est souvent retardé.
L'objectif est donc bien de mettre les parents en situation de pouvoir choisir la prise en charge
qu’ils souhaitent a un moment ou celle-ci est le plus a méme de lever les menaces sur le bon
développement de leur enfant.

2. Résistances et critiques généralement formulées

La plupart des résistances et critiques aux projets de mise en place de programmes systématisés
de dépistage de la surdité proviennent des associations de sourds. Ceci peut se comprendre a la
lumiere des événements du passé et des comportements discriminatoires dont les sourds ont été
I'objet pendant plusieurs décennies. Les craintes de la communauté sourde tournent autour du
sentiment d’obligation de dépistage et de |'orientation « forcée » vers des solutions thérapeutiques
reposant sur les nouvelles technologies. Certains vont méme jusqu’a remettre en question la notion
de « maladie » ou de « handicap » liée a la déficience auditive.

D’autres appréhensions concernent I'impact négatif de I'anxiété générée aupres des parents par un
dépistage, soit en cas de faux positif, soit en cas de diagnostic avéré. L'amélioration des conditions
techniques du dépistage, visant a diminuer au maximum le nombre de faux-positifs permet de
répondre au moins partiellement a cette interrogation Iégitime et a prévenir une éventuelle
dysharmonie mére-enfant.

Des auteurs ont soulevé la question de la qualité de la relation (« maternal bonding ») qui s’établit
tres précocement entre l'enfant et ses parents; limportance d'un bon accompagnement
psychologique et médical pour les parents exposés a ces difficultés et a de nombreux choix peu
apres la naissance de leur enfant doit étre privilégiée.

La plupart des parents dont I'enfant a été soumis a un programme de dépistage systématique
expriment lors d’enquétes des avis trés favorables a la mise en place de tels programmes. Une
différence trés nette apparait toutefois entre les parents normo-entendants ou les parents
malentendants, ces derniers étant plus réticents. II semble donc justifié d’adopter une attitude
différenciée a I'’égard des parents selon qu’ils sont ou non normo-entendants ; le regard porté sur
la déficience auditive, de méme que les moyens de communication avec I'enfant sont trés
différents de la part de parents sourds. Il convient que le personnel soignant impliqué dans la
période périnatale maitrise ces questions et en tienne compte pour adapter ses messages et les
conseils adressés aux parents.
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Comment s’organise le dépistage de la surdité en CFB ?'?

Depuis novembre 2006, un programme de dépistage néonatal systématique de la surdité a été mis
en place en CFB. Fin 2008, 44 des 47 maternités de la CFB avaient adhéré sur base volontaire a un
protocole développé par des experts (ORL, professionnels de la petite enfance et de la santé
publique) : toutes les maternités des provinces du Brabant Wallon, du Hainaut, de Liége et de
Namur ont adhéré a ce programme.

1. Présentation du programme

L'élément préalable dans I'organisation de ce programme de dépistage est la présence ou non d'un
(ou plusieurs) facteur(s) de risque.

Lorsque le nouveau-né ne présente pas de facteur de risque, il subit un test dit ‘de dépistage’ par

otoémissions acoustiques provoquées automatisées. Ce test, indolore et rapide, évalue le
fonctionnement de la cochlée, il ne nécessite aucune réaction du nouveau-né et peut s’effectuer
dans la chambre a la maternité : le résultat est immédiatement transmis aux parents.
L'automatisation de la mesure et de l'interprétation de ce test permet a un personnel non spécialisé
en ORL de réaliser cet examen, apres un entrainement de quelques heures (infirmier(e)s,
accoucheuses, puéricultrices de la maternité).

Ce dépistage est réalisé en deux étapes: en cas de résultat insatisfaisant lors du 1°" test de
dépistage, un 2°™M¢ test est effectué le lendemain, par la méme technique. Si ce 2°™ test reste
insatisfaisant, le nouveau-né sera référé chez un médecin ORL pour un examen plus approfondi
(diagnostic). Précisons qu’un résultat de dépistage insatisfaisant ne permet pas de conclure a une
surdité : des facteurs obstructifs (débris de cérumen, vernix), la persistance de liquide, une otite
séreuse, un enfant bruyant ou agité peuvent géner l'acquisition d’otoémissions en I|'absence de
toute surdité neurosensorielle.

Les enfants pour lesquels au moins un facteur de risque est mentionné par le pédiatre ou le

gynécologue bénéficient directement d’une évaluation audiologique dite ‘de diagnostic’ a la
consultation ORL, c’est-a-dire d'un examen plus approfondi de leur audition.

Les facteurs de risque de surdité permanente néonatal retenus dans ce programme en
Communauté frangaise sont :

Facteurs de risque

Période prénatale Période péri- et postnatale
¢ Antécédent familial de surdité héréditaire e Apgarde 0 a 6 a 5 minutes
e Consanguinité au 1°" degré (parents e Age gestationnel < 36 semaines et/ou
cousins germains) poids de naissance < 1500 grammes
¢ Infection in utero par : e Séjour en soins intensifs néonataux
o CMV > 5 jours
o Toxoplasmose ¢ Médication ototoxique
o Herpes ¢ Exsanguino-transfusion
o Rubéole ¢ Ventilation assistée > 24 heures
o Syphilis ¢ Malformation téte et cou ou tout syndrome
¢ Intoxications diverses (alcool, stupéfiants) polymalformatif associé a une hypoacousie
chez la mére pendant la grossesse ¢ Maladie neurologique (méningite,...) ou
endocrinienne (pathologie thyroidienne,...)
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2. Mise en place du programme : difficultés et facteurs facilitants

Lors des débuts de ce programme dans les différentes maternités, un certain nombre de difficultés
ont été mises en évidence ; actuellement, nous constatons que la plupart de celles-ci ont été
résolues.

Toutefois, l'identification des facteurs de risque de surdité chez le nouveau-né reste un élément
problématique ; les facteurs de risque sont largement sous-identifiés mais il nous est impossible de
savoir dans quelle mesure l'identification est effectuée dans les hopitaux sans que l'information ne
soit transmise dans la base de données ou si l'identification du/des facteur(s) de risque n’a pas été
faite.

La lourdeur administrative (rappels a envoyer aux parents en cas de « non-réalisation » du test ou
suivi des dossiers) et I'augmentation de la charge de travail en consultation ORL sont également
des difficultés persistantes dans ce programme.

Toutefois, un certain nombre de facteurs facilitants existent et il est important de mentionner la
grande motivation de la plupart des professionnels participant a ce programme. En effet, ce
dépistage repose sur la participation active des professionnels de la petite enfance et de I'ORL et il
est important de souligner que ce programme évolue de fagon particulierement favorable depuis sa
mise en place, grace a la collaboration active des différents intervenants concernés.

Quelles constatations et quels résultats ? (2007 et 2008)

Identification des facteurs de risque

En 2007, 4,1 % des nouveau-nés concernés par ce programme avaient au moins un facteur de
risque mentionné ; en 2008, cette proportion avait augmenté a 6,2 %.

Suivant les facteurs de risque sélectionnés, la littérature montre qu’entre 8 et 10 % des nouveau-
nés ont un risque majoré de surdité ; malgré une augmentation de l'identification entre les deux
premiéres années, les proportions restent inférieures a celles attendues®.

Refus d’effectuer le test auditif et volonté des parents de faire le test « ailleurs »
Les refus des parents d’effectuer le dépistage sont de 1 % pour les deux années mais la proportion
de « ailleurs » a augmenté de 1 a 2 % entre 2007 et 2008.

Dépistage (nouveau-nés sans facteur de risque mentionné)
Les résultats opérationnels du dépistage s’'améliorent entre la premiére et la deuxieme année ; les
différents indicateurs vont tous dans ce sens :

= les résultats satisfaisants (enfants considérés comme normo-entendants aprés 1 ou 2
tests) augmentent de 81,9 % a 85,4 %
la proportion de 1°™ tests non réalisés diminue de 3 % (et passe de 12,5 a 9,6 %)

n

n

les nouveau-nés référés chez I'ORL (apres deux résultats insatisfaisants) diminuent de 2,7
a 2,2 % ; la recommandation est de ne pas dépasser 4 % d’enfants référés en consultation
ORL 3,13

les nouveau-nés perdus de vue aprés un 1° test insatisfaisant restent proportionnellement

n

constants entre 2007 et 2008 (autour de 3 % des nouveau-nés visés par ce programme).
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Enfants nés dans les maternités participantes (avec et sans facteur(s) de risque)
Les différents indicateurs montrent une amélioration entre les deux premiéres années de ce
programme :

= la proportion de nouveau-nés normo-entendants augmente de 83,1 a 86,6 %

= la proportion de 1°™ tests non réalisés diminue de 3 % (pour atteindre 9,4 % en 2008)

= les nouveau-nés perdus de vue aprés au moins un 1" test insatisfaisant diminuent de 4,4 a
3,7 %
les diagnostics de surdité augmentent de 1 a 4 %o, les surdités bilatérales comptant pour

n

2 %o nouveau-nés ; toutefois, cette augmentation du nombre de diagnostics de surdité est
trés vraisemblablement due surtout a une amélioration de la transmission des données
diagnostiques.

Conclusion

De plus en plus de pays s’orientent vers la mise en place d'un programme systématique de
dépistage de la surdité néonatale. La réflexion au niveau international a permis au cours des
derniéres années d’affiner la perspective d’'une telle mise en place, en insistant sur les conditions
optimales permettant de combiner les intéréts de santé publique avec le souci éthique et le respect
des attentes légitimes des parents.

Ce programme de dépistage néonatal de la surdité en Communauté francgaise s’installe de fagon
progressive mais efficace dans les différentes maternités de la Communauté. Il nous faut toutefois
rester vigilants aux difficultés rencontrées par les professionnels dans les hopitaux afin de
permettre a ceux-ci d’assurer l'organisation d’un dépistage et de tests auditifs de bonne qualité, en
visant un accroissement tant de I'efficacité du programme que de son efficience.
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