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1 Introduction

1.1 Lasurdité permanente néonatale

1.1.1 Définition de la surdité permanente néonatale

La surdité est une élévation du seuil de perception des sons, dont le degré de sévérité est
mesuré par le seuil minimal de perception des sons de la meilleure oreille, en décibels
(dB) (tableau n°1).

Tableau n°l1 : Classification audiométrigue des déficiences auditives du Bureau
International d'Audiophonologie [1]

Seuil minimal de

Degré de sévérité .
perception des sons

Légére Entre 21 et 40dB
Moyenne Entre 41 et 70dB
Sévere Entre 71et 90dB
Profonde Au-delade 90dB

Le retentissement fonctionnel d’une surdité bilatérale est plus important que celui d’'une
surdité unilatérale.

Il existe deux grands types de surdité, la surdité de transmission et la surdité de
perception. La surdité de transmission est liée a l'atteinte des structures de l'oreille
externe ou de l'oreille moyenne. La surdité de perception, ou neurosensorielle, est liée a
I'atteinte de l'oreille interne (surdité cochléaire), du nerf auditif (surdité rétrocochléaire),
des voies nerveuses auditives ou des structures centrales de 'audition [2].

La surdité permanente néonatale concerne le nouveau-né (agé de 0 a 28 jours) ; le degré
de sévérité le plus fréquemment retenu pour affirmer la surdité permanente néonatale est
une élévation du seuil de perception des sons d’au moins 40 dB. La surdité permanente
néonatale expose les nouveau-nés a des difficultés d’acquisition du langage. En
diminuant ou en empéchant la réception du message oral, la surdité permanente
néonatale altére ou bloque le processus de la boucle audio-phonatoire, nécessaire a
I'acquisition du langage oral. Elle est la source de troubles de communication, de retards
de langage, de déficit cognitif, de difficultés scolaires et de difficultés d’intégration sociale

des enfants concernés.
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1.1.2 Epidémiologie de la surdité permanente néonatale

A) Prévalence de la surdité permanente néonatale

Une revue de la littérature internationale a propos de la prévalence de la surdité
permanente néonatale menée en 2015 donne une estimation de la prévalence comprise
entre 1%o et 5%o naissances [3].

En Belgique, pays dont le Nord-Pas-de-Calais est frontalier, Vos et alii ont mesuré la
prévalence des déficits auditifs unilatéraux ou bilatéraux parmi les nouveau-nés ne
présentant pas de facteur de risque de surdité permanente néonatale dans la Fédération
Wallonie-Bruxelles, avec un résultat de 1,41%o entre 2007 et 2012 [4]. Van Kerschaver et
alii ont étudié la prévalence des déficits auditifs chez les nouveau-né n’ayant pas séjourné
en unité de soins intensifs néonatals (USIN) dans la Région flamande en 2003 et 2004.
La prévalence des déficits auditifs d’au moins 35 dB unilatéraux ou bilatéraux était de
1,50%o, et la prévalence de la surdité permanente néonatale avec une élévation du seuil
de perception de la meilleure oreille d’au moins 35 dB, de 0,87%o [5].

En France, d’aprés le rapport sur I'évaluation du dépistage néonatal systématique de la
surdité permanente bilatérale de la HAS de janvier 2007, la prévalence de la surdité
permanente néonatale est d’au moins 1% [6].

La prévalence de la surdité permanente néonatale dans le Nord-Pas-de-Calais est donc
vraisemblablement d’environ 1%.. Le nombre de naissances dans le Nord-Pas-de-Calais
étant d’environ 56 000 naissances par an selon I'Institut national de la statistique et des
études économiques, le nombre de nouveau-nés atteints de surdité permanente

néonatale est de I'ordre de 60 nouveau-nés par an dans cette région.

B) Facteurs de risque de la surdité permanente néonatale

Selon le Joint Committee on Infant Hearing (JCIH), les facteurs de risque de la surdité
permanente néonatale sont :

- Les infections in utero : cytomégalovirus (CMV), herpes, rubéole, syphilis
congénitale, toxoplasmose congénitale ;

- Les anomalies cranio-faciales ;

- L’hospitalisation en USIN pendant plus de 5 jours, ou I'exposition a au
moins une des situations suivantes : extracorporeal membrane oxygenation (ECMO),
ventilation assistée, médicaments ototoxiques ;

- L’hyperbilirubinémie nécessitant une exsanguino-transfusion ;

- Les antécédents familiaux de surdité ;

- La présence de signes cliniques associés a un syndrome connu
comportant une surdité ;

- La méningite bactérienne ou virale (herpés, varicelle) post-natale [7].
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C) Etiologie de la surdité permanente néonatale

Son étiologie est :

- Génétique dans 30 a 50% des cas, syndromique ou isolée,

- Extrinséque dans environ 25% des cas, prénatale, périnatale ou post-natale,

- Inconnue dans environ 30 a 40% des cas [6].
La surdité permanente néonatale peut étre isolée ou s’accompagner de déficits associés,
selon son étiologie. Dans plus de 90% des cas, les deux parents de I'enfant concerné
sont normo-entendants [8]. Parmi les syndromes génétiques s’accompagnant de surdité
les plus fréquents figurent le syndrome de Pendred, associant une surdité
neurosensorielle bilatérale et un goitre euthyroidien, et les syndromes de Waardenburg,

associant une surdité et des anomalies de la pigmentation.

1.1.3 Prise en charge

La prévention de la survenue de troubles de la communication secondaires a la surdité et
leur prise en charge sont pluridisciplinaires, comprenant une prise en charge médicale,
pédagogique, orthophonique, psychologique et prothétique [1]. Elles doivent étre
précoces compte tenu de la chronologie du développement cérébral chez I'enfant. En
effet, il existe une période critique liée a la plasticité cérébrale, avant 'dge de 3 ans,
durant laquelle les stimuli auditifs permettent le développement des aires corticales de
'audition et du langage [6, 9, 10].

Pour les enfants chez lesquels la surdité permanente néonatale n’est pas isolée, la prise
en charge globale comprend la prise en charge des handicaps associés.

L’intérét du dépistage de la surdité permanente néonatale est le diagnostic précoce de la

surdité chez le nouveau-né, permettant une prise en charge précoce de I'enfant.
1.2 Le dépistage de la surdité permanente néonatale

1.2.1 Définition du dépistage systématique de la surdité permanente néonatale

Le dépistage de la surdité permanente néonatale consiste en la vérification de I'audition
des nouveau-nés en maternité ou en service de néonatalogie, pendant la période
néonatale.
L’arrété du 23 avril 2012 relatif a I'organisation du dépistage de la surdité permanente
néonatale définit ce dépistage, qui comprend :

- « un examen de repérage des troubles de [l'audition, proposé
systématiquement, avant la sortie de I'enfant de I'établissement’ de santé dans lequel a

eu lieu I'accouchement ou dans lequel I'enfant a été transféré,

! Dans la suite du document, le terme « établissements » correspond aux maternités et services de
néonatalogie.
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- des examens réalisés avant la fin du troisieme mois de l'enfant lorsque
I'examen de repérage n'a pas pu avoir lieu ou n'a pas permis d'apprécier les capacités
auditives de I'enfant ,

- une information des détenteurs de l'autorité parentale, le cas échéant, sur
les différents modes de communication existants, en particulier la langue des signes
francaise » [11].

Le dépistage de la surdité permanente néonatale constitue un programme de santé au
sens de l'article L 1411-6 du code de la santé publique, selon lequel « des programmes
de santé destinés a éviter I'apparition, le développement ou l'aggravation de maladies ou
incapacités sont déterminés par arrété ». Son objectif est de diminuer I'dge au diagnostic

afin de permettre une prise en charge précoce.

1.2.2 Techniques utilisées dans le dépistage de la surdité permanente néonatale

Deux tests objectifs de dépistage de la surdité permanente néonatale ont été
développés : les otoémissions acoustiques (OEA) et les potentiels évoqués auditifs
automatisés (PEAA) [12]. Les OEA désignent des sons de faible intensité produits par
I'oreille interne en réponse a une stimulation auditive, recueillis dans le conduit auditif
externe a laide d'un microphone miniaturisé. Les PEAA sont les réponses
électrophysiologiques de l'oreille interne, du nerf auditif et des voies nerveuses auditives
enregistrées aprés stimulation de l'oreille ; I'enregistrement des PEAA est réalisé grace a
un casque muni de petites électrodes de surface. Ces tests sont indolores et réalisés en
régle générale durant le sommeil du nouveau-né. lls sont réalisés en période néonatale,
de préférence avant la sortie de la maternité. Chez le nouveau-né prématuré, ils sont
réalisés lorsque les conditions de prise en charge le permettent, notamment en I'absence
de bruit lié au fonctionnement des appareils de ventilation mécanique.

Les principaux avantages et inconvénients des techniques des OEA et des PEAA sont

présentés dans le tableau n°2.

Tableau n°2 : principaux avantages et inconvénients des techniques des OEA et des

PEAA utilisées dans le dépistage de la surdité permanente néonatale

Technique de

L. Avantages Inconvénients
dépistage
Oto-émissions - Rapide - Résultat affecté par une atteinte de
acoustiques - Simple I'oreille moyenne et par les bruits
(OEA) - Reproductible ambiants

- Exploration de I'oreille externe et moyenne,

Potentiels évoqués | o . - Long
. ., | delacochlée, du nerf auditif et des voies o, . ,
auditifs automatisés . . - Fiabilité conditionnée par le calme ou
auditives du tronc cérébral

(PEAA) ) le sommeil de I'enfant
- Reproductible
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1.2.3 Déroulement des tests de dépistage de la surdité permanente néonatale

Les étapes du dépistage de la surdité permanente néonatale décrites par l'arrété du 3
novembre 2014 relatif au cahier des charges national du programme de dépistage de la
surdité permanente néonatale sont présentées par la figure n°1 [13]. Aprés obtention de
I'accord des parents, un premier test de dépistage de la surdité permanente néonatale est
réalisé. Si son résultat est concluant, le résultat du dépistage est dit « négatif ». Si son
résultat n’est pas concluant, un re-test est effectué. Si le résultat de ce re-test est
concluant, le résultat du dépistage est dit « négatif ». Si le résultat de ce re-test n’est pas
concluant, le résultat du dépistage est dit « positif » et le nouveau-né est adressé vers un
centre d’audiophonologie infantile ou seront menées des explorations complémentaires

de l'audition.

Figure n°l : arbre décisionnel représentant les étapes du déroulement des tests de
dépistage de la surdité permanente néonatale, d’apres I'arrété du 3 novembre 2014 relatif
au cahier des charges national du programme de dépistage de la surdité permanente

néonatale

|Accord des parents |

Test concluant| |Premier test non concluant

Re-test concluant ‘ | Re-test non concluant

Exploration spécialisée
de 'audition de I'enfant

1.2.4 Caractéristiques des tests de dépistage de la surdité permanente néonatale

Dans les programmes de dépistage de la surdité permanente néonatale, la sensibilité des
OEA et des PEAA est comprise entre 96% et 100%, et leur spécificité entre 77% et 96%
[12].

Pour les OEA, les causes de « faux-positifs » sont la présence d'un épanchement rétro-
tympanique, la présence de débris dans le conduit auditif externe, 'immaturité de l'oreille
et les erreurs techniques. Les causes de «faux-négatifs» sont les surdités
rétrocochléaires. Les PEAA génerent moins de « faux-positifs » que les OEA, et repérent

les surdités rétrocochléaires.
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1.3 Contexte de I’élaboration du protocole régional du dépistage de la
surdité permanente néonatale

Le dépistage de la surdité permanente néonatale a débuté en mars 2005 dans le Nord-
Pas-de-Calais [14] dans le cadre d’'un programme expérimental national visant a étudier
la faisabilité d’'un dépistage systématique de la surdité permanente néonatale en France.
Sa réalisation a été progressivement étendue dans les maternités et services de
néonatalogie de la région Nord-Pas-de-Calais, pour atteindre 18 établissements en 2013.
Dés le début du programme expérimental régional de dépistage de la surdité permanente
néonatale, précurseur du programme régional de dépistage systématique de la surdité
permanente néonatale, ce dépistage a été coordonné par I'Association régionale pour le
dépistage et la prévention des handicaps de I'enfant (ARDPHE). Au niveau régional,
ARDPHE est également en charge de la coordination du dépistage de la
phénylcétonurie, de I'hypothyroidie congénitale, de la drépanocytose, de I'hyperplasie des
surrénales et de la mucoviscidose.

L’'arrété du 3 novembre 2014 relatif au cahier des charges national du programme de
dépistage de la surdité permanente néonatale compléte I'arrété du 23 avril 2012 relatif a
l'organisation du dépistage de la surdité permanente néonatale [11,13]. Il demande aux
Agences régionales de santé (ARS) d’élaborer et de mettre en ceuvre un protocole
régional pour l'organisation et la coordination du dépistage de la surdité permanente
néonatale ainsi que l'organisation de la prise en charge des nouveau-nés et de leurs
familles en lien avec 'ensemble des acteurs impliqués.

Le protocole régional a pour objectifs de consolider le déploiement de ce dépistage dans
toutes les maternités et services de néonatalogie du Nord-Pas-de-Calais, d’harmoniser
les pratiques et d’organiser I'accés au dépistage, au diagnostic et a la prise en charge des
nouveau-nés ayant une surdité permanente néonatale. Il précise les modalités pratiques
d’organisation et de réalisation du dépistage de la surdité permanente néonatale, décliné
et coordonné au niveau régional par un opérateur financé par 'ARS. L'’ARS Nord-Pas-de-
Calais a choisi ’TARDPHE comme coordinateur de ce dépistage, en concertation avec les
acteurs impliqgués dans celui-ci, et a formalisé les missions de 'ARDPHE gréace a une
convention entre 'ARS et TARDPHE signée en 2014.

1.4 Objectif

L’objectif de ce travail est de produire un état des lieux quantitatif et qualitatif de la
réalisation du dépistage de la surdité permanente néonatale dans le Nord-Pas-de-Calais,
pour €laborer le protocole régional de ce dépistage de maniere adaptée a la réalité du

contexte régional et dans une logique de parcours de soins des nouveau-nés.
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2 Méthodes

2.1 Rencontre de professionnels

Les rencontres avec des professionnels de plusieurs directions de 'ARS Nord-Pas-de-
Calais, et avec des professionnels de structures interlocutrices de 'ARS, ont permis le
partage d’informations venant expliciter et étoffer les données recueillies et leur analyse.
Au sein de I'ARS, les personnes rencontrées étaient notamment des professionnels
chargés de mission dans le domaine du handicap de I'enfant, au sein de la direction de
I'offre médico-sociale (DOMS).

Les professionnels de structures interlocutrices de I'ARS auprés desquelles ont été
réalisés les entretiens étaient :

- La conseillere techniqgue du Centre régional d'études, d'actions et d'informations
en faveur des personnes en situation de vulnérabilité (CREAI), chargée de mission
pour le déficit auditif,

- Un médecin oto-rhino-laryngologiste (ORL) spécialisé en audiophonologie
infantile, assistant spécialiste au centre hospitalier régional et universitaire (CHRU)
de Lille & temps partagé avec le centre hospitalier (CH) de Valenciennes,

- Ladirectrice administrative de TARDPHE,

- Deux orthophonistes du service d’otologie/otoneurologie du CHRU de Lille
(entretien téléphonique),

- La directrice du centre d’action médico-sociale précoce (CAMSP) Montfort,
spécialisé dans le diagnostic et la prise en charge des troubles de I'audition et du
langage,

- Les professionnels de linstitut de réhabilitation de la parole (IRPA) de Ronchin,

rencontrés lors d’une journée « portes ouvertes » organisée par la structure.

L’élaboration du protocole régional de dépistage de la surdité permanente néonatale a
figuré a plusieurs reprises sur I'ordre du jour de la Commission régionale de la naissance
et de la petite enfance (CRNPE). Celle-ci réunit trés régulierement, a linitiative du
médecin référent de la périnatalité de I'ARS, des professionnels de santé intervenant
dans le domaine de la périnatalité, notamment des gynécologues-obstétriciens,
anesthésistes-réanimateurs, pédiatres, sages-femmes, de maternités et services de
néonatalogie d’établissements de santé publics, privés ou privés d’intérét collectif, des
représentants des réseaux de santé en périnatalité, des unions régionales de
professionnels de santé, avec les différents interlocuteurs de chaque direction de 'ARS
qui interviennent dans ce domaine. Elle permet le partage d’expériences professionnelles

et une réflexion commune sur plusieurs sujets tels le dépistage de la surdité permanente
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néonatale. Cette instance a permis la prise de décisions concertées concernant le choix
de l'opérateur coordonnateur du dépistage de la surdité permanente néonatale et les
modalités du dépistage.

Par ailleurs, la rencontre de parents concernés par la problématique du dépistage de la
surdité permanente néonatale en dehors du contexte professionnel a permis d’enrichir ce

travail.

2.2 Analyse quantitative des données de I’ARDPHE relatives au

dépistage de la surdité permanente néonatale

2.2.1 Choix de la période d’analyse des données du dépistage de la surdité

permanente néonatale

L’ARDPHE collige les données du dépistage de la surdité permanente néonatale depuis
2005 et transmet une synthése mensuelle des statistiques de ce dépistage a 'ARS depuis
plusieurs années.

Pour l'année 2014, compte-tenu de [l'augmentation importante du nombre
d’établissements participant au programme régional de dépistage de la surdité
permanente néonatale (cf figure n°2), l'interprétation des statistiques du dépistage est
délicate. En effet, le taux d’exhaustivité des établissements qui ont débuté le dépistage de
la surdité permanente néonatale au cours de 'année 2014 est moins élevé que celui des
établissements qui participaient a ce programme antérieurement, a fortiori pour les
établissements qui ont débuté le dépistage durant le deuxiéme semestre de 2014.

Nous avons analysé les données statistiques du dépistage pour le mois de décembre
2014, ce qui nous semble refléter la réalité de la situation en 2015. Les données
provenaient de I'extraction anonymisée de la base de données réalisée en juin 2015, et
de la synthése mensuelle, pour les naissances de décembre 2014 dans le Nord-Pas-de-
Calais.

Comme l'extraction de la base de données n’a pas pu étre réalisée pour les années 2012

et 2013, nous avons analysé les synthéses mensuelles.

2.2.2 Indicateurs de suivi du dépistage de la surdité permanente néonatale dans le

Nord-Pas-de-Calais

Les variables utilisées par ’TARDPHE, pour le calcul des indicateurs de suivi des résultats
du dépistage de la surdité permanente néonatale, et ces indicateurs, sont présentés

respectivement dans les tableaux n°3 et n°4.
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Tableau N°3 : variables permettant le calcul des indicateurs de suivi mensuel du
dépistage de la surdité permanente néonatale pour chaque établissement du Nord-Pas-
de-Calais par ’TARDPHE

Nom de la variable Sens de la variable

A Nombre de nouveau-nés non décédés

B Nombre de nouveau-nés transférés

C Nombre de nouveau-nés non transférés

D Nombre de nouveau-nés testés

E Nombre de nouveau-nés dont le ler test est non-

concluant

T

Nombre de nouveau-nés qui ont eu le re-test

Nombre de nouveau-nés ayant un résultat du

dépistage non-concluant

Tableau n°4 : indicateurs de suivi mensuel du dépistage de la surdité permanente

néonatale pour chague établissement du Nord-Pas-de-Calais par TARDPHE

Nom de I'indicateur Mode de calcul

Proportion de nouveau-nés transférés B/A

Proportion de nouveau-nés non transférés | C/A

Taux d'exhaustivité du dépistage D/A
Proportion de lers tests non-concluants E/D
Taux d'exhaustivité du re-test FIE

Proportion de résultats du dépistage non | G/D

concluants

A ces indicateurs s’ajoutent :

— le nombre de nouveau-nés qui avaient un 1* test non-concluant pour une ou deux
oreilles, mais qui n‘ont pas eu de re-test, qui peut étre calculé de la maniére
suivante : (E-F),

— le nombre de nouveau-nés ayant un résultat non concluant unilatéral,

— le nombre de nouveau-nés ayant un résultat non-concluant bilatéral.

Les proportions de résultats de dépistage non-concluants des OEA et des PEAA ont été
comparées en utilisant le test du Khi?.,
Les analyses ont été réalisées grace au logiciel Microsoft Excel® version 2010 et au

logiciel R Software dans sa version 3.1.1.
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2.3 Evaluation du déploiement du dépistage de la surdité permanente

néonatale au sein des établissements

2.3.1 Construction du guide d’évaluation

Dans le cadre de [Iélaboration du protocole régional de dépistage de la surdité
permanente néonatale, il est apparu pertinent de réaliser une évaluation du déploiement
de ce dépistage dans les établissements (maternités et services de néonatalogie) du
Nord-Pas-de-Calais.

L’objectif de cette évaluation est d’'une part de pouvoir s’appuyer sur les organisations
existantes lors de I'élaboration du protocole régional, et d’autre part de repérer les
difficultés rencontrées afin d’y répondre au mieux.

Le guide d’évaluation a été construit en lien étroit avec I'ARDPHE, qui coordonne ce
dépistage dans le Nord-Pas-de-Calais. Nous nous sommes basés sur un guestionnaire
utilisé antérieurement par TARDPHE en reprenant la majorité des interrogations, en les
précisant si besoin et en les complétant. Comme pour tout questionnaire ou guide
d’entretien, la discussion de l'intérét des questions, de leur formulation, de leur ordre
nécessitait que ce guide d’évaluation soit construit de maniére collective [15].

Le guide d’évaluation comporte 3 parties : lidentification de [I'établissement, les
informations relatives au dépistage, puis une partie consacrée aux commentaires
généraux. Les informations relatives au dépistage concernent les locaux et les
équipements, les professionnels réalisant le dépistage et leur formation, I'organisation des
tests, le repérage d’'une suspicion de surdité permanente néonatale. La partie dédiée aux
commentaires généraux est une question ouverte suivie d’'un champ libre permettant
I'expression des établissements, notamment au sujet des difficultés rencontrées qui
n’auraient pas été pointées dans la partie précédente. Le guide d’évaluation est présenté
en annexe n°2.

Le format choisi pour construire ce guide est un fichier Word®, sans champ de saisie,
comportant les questions et un tableau permettant de renseigner les caractéristiques des
appareils dont dispose I'établissement, accompagné d'un exemple fictif permettant

d’expliciter les variables a renseigner dans ce tableau.

2.3.2 Test du guide d’évaluation

Nous avons réalisé le test du questionnaire pour détecter des difficultés éventuelles dans
la réponse aux questions auprés de deux établissements de niveau lll, afin de pouvoir
I'améliorer si besoin avant son envoi a tous les établissements du Nord-Pas-de-Calais. En
effet, « quel que soit son type, un questionnaire doit toujours étre testé avant d’étre

appliqué en situation réelle », selon Thierry Ancelle [16].
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Les établissements de niveau Il comportent un service de réanimation néonatale, donc
accueillent de fait des nouveau-nés ayant un (ou des) facteur(s) de risque de surdité
permanente néonatale. Parmi les établissements de niveau lll, nous avons choisi deux
structures ayant commencé récemment le dépistage, dont une qui est impliqguée dans la
démarche d’évaluation, et dont les chefs de service de gynécologie-obstétrique et de

médecine et réanimation néonatale sont membres de la CRNPE.
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3 Reésultats

3.1 Etat des lieux quantitatif du déploiement du dépistage de la

surdité permanente néonatale dans le Nord-Pas-de-Calais

3.1.1 Nombre d’établissement réalisant le dépistage de la surdité permanente

néonatale

En 2012 et 2013, 18 établissements participaient au programme régional de dépistage de
la surdité permanente néonatale. En 2014, la participation des établissements a ce
programme régional s’est étendue a la quasi-totalité des établissements (figure n°2). La
totalité des maternités et services de néonatalogie de la région Nord-Pas-de-Calais
participent a ce programme depuis mai 2015.

Figure n°2 : évolution mensuelle du nombre d’établissements collaborant avec TARDPHE
pour le dépistage de la surdité permanente néonatale dans le Nord-Pas-de-Calais en
2014
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3.1.2 Description de la base de données anonymisée du dépistage de la surdité

permanente néonatale pour les naissances de décembre 2014

Nous avons analysé les 4769 enregistrements correspondant aux nouveau-nés non

décédés, sur un total de 4805 enregistrements d’accouchements en décembre 2014.
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L’étape d’analyse de chaque variable de la base de données a permis de connaitre ces
variables et leur signification, et de détecter des valeurs manquantes ou aberrantes pour
certaines d’entre elles. Le tableau n°5 présente les observations et les améliorations qui
sont proposées pour plusieurs variables.

Le lieu ou est réalisé le dépistage n’est pas renseigné dans la base de données. Les lieux
renseignés sont le lieu de naissance, et le lieu ou le prélévement pour les dépistages
biologiques néonatals est réalisé au cours du troisieme jour de vie. Si ces deux lieux sont

différents, le nouveau-né est dit « transféré ».

Tableau n°5 : observations et propositions d’amélioration pour certaines variables de la
base de données du dépistage de la surdité permanente néonatale de décembre 2014,
extraite par TARDPHE en juin 2015 et anonymisée

Variables Observations Améliorations proposées

Il est généralement compris entre 22 et 41 SA. Afficher un message d'erreur lorsque le terme a une valeur
Un nouveau-né avait un terme de 50 SA (erreur de saisie). aberrante (>42SA).
Pour 111 nouveau-nés dont le terme est "0 SA", le terme estinconnu. [Permettre la saisie de "non renseigné".

Terme, en semaines
d'aménorrhée (SA)

Il est calculé grace a la différence entre la date de dépistage et la date

de naissance. Message d'erreur lorsque |'age est inférieur a O jours ou
Age lors du Il avait une valeur aberrante, liée a une erreur de saisie, pour 35 supérieur a 200 jours.
dépistage nouveau-nés (age négatif, nul ou supérieur a 300 jours). Permettre la saisie de "non renseigné" pour la date de
Il est compris entre 100 et 200 jours, pour 7 naissances avec une dépistage.
extréme prématurité.
Nouveau-né 4 risque La varia_b_le « nouveau-né arisque », renseignée dans tous les cas, Explicite_r la notion _de "arisque" auprés des établissements
est positive pour 6 nouveau-nés. (maternités et services de néonatalogie).

La variable « refus parental » est renseignée de maniére positive pour

2 nouveau-nés, de maniere négative pour 4742 nouveau-nés, et non - . L o N

Refus parental du L > Modifier le logiciel pour éviter la conclusion "normale" en cas
L, . renseignée pour 25 nouveau-nés.

dépistage . . . de refus parental.

Pour les 2 cas de refus parental, le logiciel a conclu a une audition

normale malgré I’absence de données de tests de dépistage.

La technique (OEA ou PEAA) est présélectionnée selon les saisies

précédentes pour un établissement donné.

Technique Actuellement, il n’est pas possible de saisir les modalités « technique

mixte » pour les appareils combinant les OEA et les PEAA, ni « non

renseignée ».

Permettre la saisie de "technique mixte" et de "non
renseignée".

Résultats du Ces variables correspondent : , ) , .
L. ) ) . L T Permettre I'extraction des résultats du premier test et des
dépistage pour |- Au résultat du premier test si celui-ci était normal ous’il n’yapaseu | , X . ,
. ) résultats du re-test, pour visualiser les résultats de ces 2
l'oreille droite et |de retest, ,
I 2 . étapes.
I'oreille gauche |- Au résultat du re-test sinon.

Le statut de I'audition correspond a la conclusion sur |'audition a
I'issue des explorations diagnostiques lorsqu'elles ont eu lieu, sinon a
la conclusion du dépistage. Améliorer I'ergonomie du champ de saisie de la conclusion du
La valeur de ces variables était parfois non cohérente avecles dépistage et celui du statut de l'audition.

variables précédentes (résultats du dépistage, résultat des
explorations diagnostiques...).

Conclusion du
dépistage,
Statut de I'audition

Le résultat du dépistage correspond, dans cette base de données, au résultat du 1°* test
si celui-ci était normal ou si le re-test n'a pas eu lieu, et au résultat du re-test si celui-ci a
eu lieu. Ceci rend difficile Iinterprétation des résultats du dépistage en analysant
uniquement I'extraction anonymisée de la base de données. Les synthéses mensuelles
sont actuellement élaborées par TARDPHE gréce a des données générées de maniére
automatique par le logiciel, et des données agrégées manuellement.

L’étape de description des variables a permis, outre la détection d’erreurs de saisie, la

formulation de pistes d’amélioration pour la saisie des données et I'ergonomie d’utilisation
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du logiciel. Ces points ont pu étre abordés lors d’une rencontre entre 'ARDPHE et
I'éditeur du logiciel pour 'apport de solutions techniques.

Les indicateurs ci-dessous sont issus de la synthese mensuelle de décembre 2014.

3.1.3 Indicateurs de suivi du dépistage de la surdité permanente néonatale dans le

Nord-Pas-de-Calais en décembre 2014

A) Taux d’exhaustivité du dépistage

Le taux d’exhaustivité du dépistage était de 98,8% chez les nouveau-nés nés en
décembre 2014 dans le Nord-Pas-de-Calais. La distribution du taux d’exhaustivité des

établissements avait une médiane de 99,3% [min-max : 92,0-100%] (figure n°3).

Figure n°3: distribution du taux d’exhaustivité du dépistage de la surdité permanente

néonatale des établissements du Nord-Pas-de-Calais en décembre 2014
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B) Résultats des tests de dépistage

La proportion de 1°° tests non-concluants était de 8,4%. La distribution de 1°° tests non-
concluants des établissements, présentée dans la figure n°4, avait une médiane de 7,1%
[min-max : 0-20,7%)]. La moitié des établissements avaient une proportion de 1°*° tests
non-concluants compris entre 4,5% et 10%.

Le taux d’exhaustivité du re-test semblait étre de 100%. Cependant il apparaissait d’apres
l'analyse de I'extraction de la base de données, que 12 nouveau-nés qui avaient un 1%
test non-concluant n’avaient pas eu de re-test.

La proportion de résultats de dépistage non-concluants, a l'issue des étapes de 1 test et
de re-test, était globalement de 2,8% parmi les nouveau-nés dans le Nord-Pas-de-Calais
en décembre 2014. La distribution de la proportion de résultats de dépistage non-
concluants des établissements avait une médiane de 2,5% [min-max : 0-10,3%] (figure
n°4). Soixante-quinze pour cent des établissements avaient une proportion de résultats de
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dépistage non-concluants inférieure a 4,1%, et plus de 40% des établissements avaient

une proportion inférieure a 2%.

Figure n°4 : proportion de 1° tests non-concluants et proportion de résultats de dépistage
de la surdité permanente néonatale non-concluants dans le Nord-Pas-de-Calais en
décembre 2014
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Au total, parmi 4711 nouveau-nés nés en décembre 2014 dans le Nord-Pas-de-Calais
testés, le nombre de nouveau-nés qui avaient un résultat de dépistage non-concluant était
de 131 en décembre 2014, dont 20 ayant un résultat non-concluant bilatéral et 111 un

résultat non-concluant unilatéral.

3.1.4 Résultats du dépistage de la surdité permanente néonatale en 2012 et 2013

Parmi les 18 établissements qui participaient au programme régional de dépistage de la
surdité permanente néonatale en 2012 et 2013, la plupart ont eu des résultats stables
entre 2012 et 2014, pour le taux d’exhaustivité du dépistage, la proportion de 1°° tests
non-concluants, le taux d’exhaustivité du re-test et la proportion de résultats de dépistage
non-concluants. Un établissement qui utilise la technique des OEA avait des proportions
de 1°° tests non-concluants, et de résultats de dépistage non-concluants, trés élevées en
2012 (respectivement de 27,2% et 11,5%), et les a vues diminuer entre 2012 et 2014.

En 2013, la proportion de résultats de dépistage non-concluants était significativement
différente chez les nouveau-nés testés par la technique des OEA et chez les nouveau-nés
testés par celle des PEAA (p<10'%) (tableau n°6). En excluant les résultats de
I'établissement qui avait des proportions de tests non-concluants tres élevées avec les
OEA en 2012, restées relativement élevées en 2013, la différence entre la proportion de
résultats de dépistage non-concluants des OEA et des PEAA restait trés significative
(p<10®). Le taux de résultats du dépistage non-concluants était significativement plus

élevé avec la technique des OEA qu’avec celle des PEAA en 2013.
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Tableau n°6: valeur des indicateurs de suivi du dépistage de la surdité permanente

néonatale dans le Nord-Pas-de-Calais en 2013 selon la technique de dépistage utilisée

Population Nombre de nouveau-nés . Proportion de
. P Taux Proportion de Taux .
de nouveau-nés dans les non-décédés dans les , S , s résultats de
et P et e d'exhaustivité du lers tests d'exhaustivité .
établissements réalisant établissements réalisant le L dépistage
g L dépistage non-concluants du re-test
le dépistage dépistage non-concluants
Nés en 2013 33767 97,3% 6,5% 6,3% 1,7%
Nés en 2013
! 0, 0, 0, 0,
testés par PEAA 26069 97,1% 5,2% 5,0% 1,0%
Nes en 2013, 7698 97,8% 10,8% 10,5% 3,7%

testés par OEA

3.2 Résultats du test du guide d’évaluation du déploiement du
dépistage de la surdité permanente néonatale dans le Nord-Pas-

de-Calais

Les deux établissements choisis pour le test du guide d'évaluation ont répondu dans le
délai imparti de deux semaines. lls n‘ont pas relevé de difficulté particuliere dans le
remplissage de ce questionnaire. L’absence de champ de saisie n’a pas semblé poser de
probleme aux établissements, qui ont complété le fichier en utilisant une police différente
de celle utilisée pour les questions.

3.2.1 Identification de I’établissement

Pour un établissement, I'envoi du guide d’évaluation a permis de découvrir que I'adresse
électronique du référent du dépistage de la surdité permanente néonatale était erronée.
Aprés avoir contacté I'établissement, le document a été renvoyé a ce professionnel en
utilisant I'adresse électronique exacte. Dans la réponse de I'établissement, la premiére
adresse a été renseignée. Cette erreur d’adresse de messagerie électronique a pu étre
de nouveau signalée a la structure grace au message de remerciement pour I'envoi du
guide d’évaluation complété.

L’envoi de ce guide d’évaluation par voie électronique permettra de mettre a jour les
coordonnées électroniques des référents du dépistage de la surdité permanente

néonatale dans chaque établissement.

3.2.2 Difficultés liées essentiellement aux équipements

Les deux établissements ont rencontré des problemes matériels liés aux appareils de
dépistage de la surdité permanente néonatale. Tandis que le premier établissement, qui
utilise des appareils qui combinent les OEA et les PEAA, reléve comme points positifs un
écran tactile et une facilité d'utilisation, le deuxiéme établissement ne reléve aucun point
positif de l'utilisation de ses appareils mesurant les PEAA. Les difficultés pointées sont

une fragilité des cébles pour le premier établissement, et la sensibilité aux interférences,
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des difficultés a obtenir une impédance de bonne qualité et la corrosion rapide des
électrodes pour le deuxieme établissement.

A ces problemes techniques s’associe, selon le deuxiéme établissement, une « faible
réactivité [du fournisseur] malgré des relances répétées en particulier en provenance de
la maternité » suite a des « pannes itératives ». Les difficultés techniques sont a I'origine
d’'un nombre important de résultats de dépistage non-concluants, c’est-a-dire de « faux-
positifs », ce qui a fait 'objet de « sighaux d’alerte envoyés par les ORL de I'établissement
en raison du taux élevé de re-test douteux justifiant une consultation spécialisée ». Ce
taux élevé de « faux-positifs » entraine une augmentation du nombre de consultations

d’audiophonologie infantile, accompagnée d’un allongement des délais d’attente.

3.2.3 Dynamique créée autour de ce dépistage

Les problemes matériels semblent prendre le pas sur des problemes liés aux ressources
humaines qui pourraient exister, du fait d’'une part de I'apprentissage de la réalisation des
tests, et d’autre part de la complexité des plannings.

Les deux établissements ont visiblement fait le choix d’'une formation large des équipes,
notamment sur l'utilisation du matériel et I'information des parents. Ceci permet de prévoir
la présence d’au moins un professionnel formé a ce dépistage chaque jour. La formation
large des équipes a ce dépistage témoigne d’'une dynamique créée autour de ce

programme au sein de chacune des deux maternités.

3.2.4 Organisation en aval des tests de dépistage

L’organisation de la prise en charge des nouveau-nés ayant un résultat du dépistage non-
concluant est différente dans les deux structures.

Dans un établissement, les résultats sont transmis au service d’'ORL qui est chargé de
convoquer les familles pour une consultation spécialisée d’audiophonologie infantile.
Dans l'autre établissement, les nouveau-nés sont convoqués en consultation externe
pédiatrique, pour un nouveau test par PEAA, a l'issue duquel le résultat du dépistage est
transmis a TARDPHE. Si son résultat n’est pas concluant, le nouveau-né est adressé en

consultation ORL d’audiophonologie infantile.

3.2.5 Modifications du guide d’évaluation

Les améliorations apportées suite au test du questionnaire sont les suivantes :
- Le remplacement du terme « suspect » par « non-concluant » pour le résultat du
dépistage,
- La simplification de la question relative au repérage des enfants « a risque de
développer une surdité aprés la période périnatale », et la mise en valeur de
« apres ». D’apres les réponses, cette question était comprise comme faisant

référence aux nouveau-nés a risque de surdité permanente néonatale, et non aux
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nouveau-nés a risque de développer une surdité dans la premiére année de vie ou
ultérieurement,

- La demande d’indiquer I'dge de réalisation du 1* test en heures de vie, pour éviter
les réponses de type « J2 » qui sont moins précises,

- La suppression de la question sur I'age de réalisation du re-test, remplacée par la
question sur le délai entre le 1*' test et le re-test,

- L’ajout d’'une question sur la méthode utilisée lors du re-test.

Le guide d’évaluation a été envoyé a tous les établissements du Nord-Pas-de-Calais. Les
réponses des établissements sont demandées dans un délai de 7 semaines, tenant

compte de la période estivale.

3.2.6 Terminologie de la description des résultats des tests

La réponse au test du questionnaire confirme que le sens des mots « positif » et
« négatif » dans le dépistage de la surdité permanente néonatale est interprété de facon
différente en fonction des équipes.

Dans un souci de clarté, il est prévu d’employer les termes « normal » et « non-
concluant » pour décrire les résultats du 1* test et du re-test dans le protocole régional
de dépistage de la surdité permanente néonatale, en explicitant leurs synonymes
(tableau n°7).

Tableau n® 7 : terminologie utilisée dans la description des résultats des tests de
dépistage de la surdité permanente néonatale lors de I'élaboration du protocole régional

de dépistage de la surdité permanente néonatale

Test Résultat Synonyme
Normal Concluant, négatif
1% test
Non-concluant Positif
Normal Concluant, négatif
Re-test
Non-concluant Douteux, a recontroler, positif, suspect
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4 Enjeux et difficultés rencontrées dans [I’élaboration du
protocole régional de dépistage de la surdité permanente

néonatale

4.1 Principes mobilisés

4.1.1 Principes énoncés dans l'arrété du 3 novembre 2014

L’'arrété du 3 novembre 2014 recommande de construire le protocole régional de
dépistage de la surdité permanente néonatale dans un cadre scientifique et éthique
respectant :

- laliberté de choix des parents de réaliser ou non le dépistage,

- leur droit a une information éclairée,

- l'équité [13].
Il vise a rendre le dépistage accessible a tous les nouveau-nés. Mettre en place
l'évaluation néonatale systématique de [laudition est devenue une obligation
réglementaire pour les maternités et les services de néonatologie depuis la parution de
larrété ministériel du 23 avril 2012 [11]. Cependant, ce dépistage, soumis au
consentement des titulaires de I'autorité parentale, n’est pas « obligatoire ».
En aval du dépistage, si un diagnostic de surdité est posé, l'information des parents sur
les modalités de prise en charge multidisciplinaire est essentielle, avec la nécessité
d' «une information compléte, exacte et neutre pour éclairer [leurs] choix », et
I'importance d'inscrire cette information « dans un processus continu, leur donnant du

temps pour les prises de décision, au premier chef celle du projet éducatif » [13].

4.1.2 Approche centrée sur le parcours de santé du nouveau-né

L’approche suivie lors de I'élaboration du protocole régional de dépistage de la surdité
permanente néonatale est centrée sur la continuité du parcours de santé du nouveau-né.
Le protocole régional vise a une organisation plus intégrée de ce dépistage, avec la
clarification des missions et responsabilités des acteurs, une reconnaissance mutuelle de
ceux-ci, et le partage d’information au service de la coopération et de la connaissance. En
ce sens, il est en accord avec les attentes formulées par la Caisse nationale de solidarité
pour 'autonomie (CNSA), de « faire évoluer nos politiques de santé vers une organisation
plus intégrée » [17]. La conduite du projet de I'élaboration du protocole régional, dont les
étapes sont présentées en annexe n°4, répond autant que faire se peut aux
recommandations de la Haute autorité de santé (HAS) relatives a l'intégration territoriale
des services sanitaires, médico-sociaux et sociaux [18].

Le parcours de santé du nouveau-né est schématisé de la maniére suivante (figure n°5).
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Figure n°5 : schéma du parcours de santé du nouveau-né dans le programme régional de
dépistage de la surdité permanente néonatale du Nord-Pas-de-Calais. Les fleches bleues
matérialisent les différentes étapes du programme de dépistage, tandis que les éclairs
rouges symbolisent les points de rupture possibles dans le parcours.
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Les points de rupture sont principalement, d’apres les professionnels rencontrés :

- Lors de I'étape de dépistage : la non-exhaustivité du dépistage,

- Lors de I'étape des explorations en audiophonologie infantile : I'existence de
« perdus de vue » : nourrissons qui ne sont pas vus en consultation spécialisée
d’audiophonologie infantile, ou qui ne suivent pas la totalité de la démarche
diagnostique,

- Lors de I'étape de l'orientation vers les soins, et vers la prise en charge médico-
sociale et éducative le cas échéant : les difficultés d’acceés aux soins, la complexité

des démarches et le manque de coordination entre les professionnels.

Dans cette optique de parcours de santé du nouveau-né, les modalités d’orientation des
nouveau-nés vers les explorations diagnostiques sont trés importantes. Le suivi a l'issue
d'un dépistage fait partie intégrante des principes du dépistage selon I'Organisation
mondiale de la santé (OMS) : « il est d’importance capitale que le dépistage soit suivi de
mesures de diagnostic, d’observation et de traitement, faute de quoi il sera inévitablement
frappé de discrédit » [19]. L'organisation de I'accés aux explorations diagnostiques et a la
prise en charge revét un questionnement éthique qui avait été relevé par le Comité
consultatif national d’éthique pour les Sciences de la vie et de la Santé (CCNE) en 2007 :
« l'intérét du dépistage et de ses conséquences n'a de sens que si des mesures efficaces

de suivi sont prises pour les accompagner » [20].
4.2 Définition du périmetre du dépistage

4.2.1 Période néonatale

L’arrété du 23 avril 2012 définit le dépistage de la surdité permanente néonatale comme
comprenant des « examens réalisés avant la fin du troisieme mois de I'enfant lorsque
I'examen de repérage n'a pas pu avoir lieu ou n'a pas permis d’apprécier les capacités
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auditives de l'enfant ». Selon cette définition, la notion de dépistage ne s’arréte pas
seulement a la réalisation des tests a la naissance mais englobe la réalisation des tests
en maternité ou néonatalogie et des examens de repérage avant 'dge de 3 mois.

La définition de la période néonatale n’est pas consensuelle. Selon 'OMS, la période
néonatale est définie par les 28 premiers jours de vie, que le nouveau-né soit prématuré
ou non [21]. En revanche, le rapport d’expertise collective de I'Institut national de la santé
et de la recherche médicale (Inserm) relatif aux déficits auditifs chez I'enfant indique que
« par convention, la période néonatale s’étend sur les huit premiéres semaines de vie
apres la naissance » [12].

Si la définition de la période néonatale de 'OMS était utilisée au sens strict, 'exploration
de laudition des nourrissons prématurés, au-dela des 28 premiers jours de vie, ne
correspondrait plus au dépistage de la surdité permanente néonatale, mais au dépistage
de la surdité chez le nourrisson. Chez les nouveau-nés prématurés, qui présentent
souvent des facteurs de risque de surdité permanente néonatale, le dépistage s’'impose.
Or celui-ci nécessite un environnement calme, donc n’est pas possible tant que le
nouveau-né est sous ventilation assistée. Chez les nourrissons prématurés, le dépistage

est souvent réalisé a un age plus tardif, au-dela de la période néonatale.

4.2.2 Etape diagnostique

La frontiére entre le dépistage et le diagnostic de la surdité permanente néonatale n’est
pas tracée de maniére évidente.

D’aprés larrété du 3 novembre 2014, le protocole régional identifie les services
spécialisés en audiophonologie infantile, les professionnels libéraux et les structures qui
sont impliqués dans les explorations diagnostiques en aval des tests réalisés en maternité
ou en service de néonatalogie, « participant au programme de dépistage ». L’étape
diagnostique est donc incluse dans le dépistage de la surdité permanente néonatale dans
son acceptation la plus large, et dans la logique de parcours de santé.

L’instruction du 22 décembre 2014 corrobore cette interprétation puisqu’elle demande
« d’'organiser l'accés au dépistage, au diagnostic et a la prise en charge des surdités
permanentes néonatales », élargissant encore le périmétre du programme de dépistage
de la surdité permanente néonatale [22].

L’inclusion de I'étape diagnostique dans un dépistage n’est pas universelle. En effet, dans
le programme de dépistage anténatal de la trisomie 21, la frontiere est marquée entre les
« examens permettant d’évaluer le risque que l'embryon ou le feetus présente une
affection susceptible de modifier le déroulement ou le suivi de la grossesse » et les
« examens [...] a visée diagnostique » [23].

Par ailleurs, la définition du dépistage de la surdité permanente néonatale de l'arrété du

23 avril 2012 englobe I'« information des détenteurs de [l'autorité parentale, le cas
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échéant, sur les différents modes de communication existants, en particulier la langue des
signes francaise ». Cependant, si le dépistage est non-concluant, il ne permet pas de
conclure au sujet de I'audition du nouveau-né, donc la surdité ne peut pas étre affirmée.
Méme si I'information des familles sur les divers modes de communication au moment du
dépistage est évoquée dans cet arrété, il apparait important de veiller & ce que cette
information soit délivrée lorsqu’un diagnostic de surdité est posé, et non deés le dépistage

en maternité.

4.2.3 Codage du dépistage de la surdité permanente néonatale dans le

programme de médicalisation des systémes d’information (PMSI)

D’aprés la circulaire du 29 mars 2013 [24] relative a la campagne tarifaire 2013 des
établissements de santé, a laquelle fait référence l'instruction du 22 décembre 2014, « le
codage des actes CCAM |[classification commune des actes médicaux] de dépistage est
obligatoire dans le RSS [résumé de sortie standardisé] ». Cependant, il n’existe
actuellement pas de code CCAM pour ce dépistage, ce qui est confirmé par la notice
technique de I'Agence technique de linformation sur I'’hospitalisation (ATIH) du 13
décembre 2013 [25]. Celle-ci recommande de recourir systématiquement au code Z13.51
(Examen spécial de dépistage des affections des oreilles) de la 10°™ version de la
classification internationale des maladies (CIM-10) pour coder la réalisation du dépistage
de la surdité permanente néonatale.

Une difficulté pointée par certains établissements lors d’'une réunion de la CRNPE est le
codage du dépistage lorsqu’il est réalisé en externe, notamment en cas de sortie précoce.
Effectivement, le codage du dépistage ne peut pas étre réalisé pour le séjour du nouveau-
né si le dépistage est réalisé aprés sa sortie.

Par ailleurs, la circulaire du 29 mars 2013 précise que le dépistage néonatal de la surdité
doit s’accompagner du codage de la surdité en diagnostic associé significatif lorsqu’elle
est dépistée. A l'issue du dépistage, la surdité ne peut pas étre affirmée, donc elle ne peut
pas étre codée a cette étape de la prise en charge du nouveau-né. Le code CIM-10 qui
correspondrait le mieux a un résultat de dépistage non-concluant semble étre le code
R94.1 (Résultats anormaux d’explorations fonctionnelles du systéme nerveux
périphérique et épreuves sensorielles spéciales). En effet, on peut considérer que les
OEA et les PEAA correspondent a la « réponse a une stimulation nerveuse » puisqu'ils

explorent la réponse a une stimulation auditive.

4.2.4 Financement

Le périmétre du dépistage de la surdité permanente néonatale pose la question du
financement de la prise en charge des nouveau-nés lors de ses différentes étapes.

On pourrait imaginer que la revalorisation des tarifs des séjours des nouveau-nés de
18,70€, pour financer la réalisation de la vérification de I'audition dans les établissements
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autorisés a l'activité d’obstétrique, soit subordonnée au codage du dépistage dans les
RSS des nouveau-nés. La crainte de cette éventualité a été soulevée par certaines
maternités qui sont susceptible d’organiser des sorties précoces. En effet, les sorties
précoces peuvent avoir pour conséquence la réalisation du dépistage en externe,
notamment 'étape de re-test.

D’aprés l'arrété du 3 novembre 2014, la revalorisation des séjours des nouveau-nés en
maternité et en néonatalogie couvre les codts relatifs a la réalisation du 1* test et du re-
test. Elle ne couvre pas les examens d’exploration diagnostique de l'audition réalisés en
aval du dépistage de la surdité permanente néonatale. Toutefois, I'arrété du 23 avril 2012
affirme que le dépistage de la surdité permanente néonatale « ne donne pas lieu a une
participation de I'assuré ». Suivant I'acceptation la plus large du terme « dépistage », les
consultations spécialisées d’audiophonologie infantile et les explorations diagnostiques
devraient-elles étre prises en charge a 100% ?

Dans un établissement de la région Nord-Pas-de-Calais, le dépistage comprend la
réalisation d’un troisiéme test, aprés le 1° test et le re-test. Lors d’'une réunion nationale
visant & harmoniser les pratiques, il s’est révélé que dans une région, un 3°™ test est
réalisé systématiquement en cas de résultat non-concluant du re-test, avant I'age de 3
semaines. Le financement de cette 3°™ gétape s'inclut-il dans le financement du

dépistage ?

4.3 Coordination du dépistage

Les missions de coordination du dépistage sont trés étendues d'aprés l'arrété du 3
novembre 2014. Elles comprennent la coordination du dépistage, allant jusqu’a
I'orientation de I'enfant vers des explorations spécialisées de l'audition, la formation des

professionnels de santé, I'évaluation, et le lien avec les réseaux de santé en périnatalité.

4.3.1 Formation des professionnels

Les modalités de la participation du coordinateur du dépistage a la formation des
professionnels sont précisées dans l'instruction du 22 décembre 2014 : « la formation des
professionnels effectuant le dépistage est de la responsabilité des établissements,
auxquels un appui est apporté par le coordinateur » [22]. La formation initiale des
professionnels a l'utilisation des appareils de dépistage est généralement assurée par les
fournisseurs de ces appareils. La réalisation des tests suit ensuite une courbe
d’apprentissage grace a l'acquisition d’expérience concernant I'appareil et les conditions
techniques de son utilisation qui influencent la conclusion du dépistage, comme le
soulignent Gilbey et al. [26]. Dans le protocole régional, il est envisagé de mettre en place
une formation continue réguliére, sous la forme de journées annuelles de formation, a

destination des professionnels, permettant de compléter la formation initiale et d’assurer
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la mise & jour des connaissances en tant que de besoin. A ces journées organisées par
ARDPHE, en lien avec 'ARS, seraient invités les établissements, les médecins ORL
spécialisés en audiophonologie infantile, les orthophonistes, les établissements et
services sociaux et médico-sociaux (ESSMS) a destination des enfants sourds et les
réseaux de santé en périnatalité. Elles seraient 'occasion d’une rétro-information des
professionnels qui assurent le dépistage par TARDPHE, sur les données statistiques du
dépistage et le suivi des enfants, et d’échanges de pratiques professionnelles, par
exemple au sujet des équipements et de leur utilisation. Ces journées pourraient
également permettre la remontée d’éventuelles difficultés dans la réalisation du dépistage
par les acteurs de terrain.

L’identification des professionnels qui effectuent le dépistage dans l'arrété du 3 novembre
2014 a pu dérouter certains établissements. En effet, l'arrété, dans sa référence n°14,
mentionne les titres ler et Il de la quatrieme partie du Code de la santé publique. Or cette

Ier

partie, dédiée aux professions de santé, comporte plusieurs livres, dont le I* concerne les
professions médicales et le Il les auxiliaires médicaux, les aides-soignants, les auxiliaires
de puériculture et les ambulanciers. Les titres ler et Ill du livre Il sont dédiés
respectivement a la profession dinfirmier ou d’infirmiére, et aux professions
d’ergothérapeute et de psycho-motriciens. Les textes correspondant a la profession des
personnes qui réalisent les tests de dépistage semblent étre les livres I* et Ill de la
quatrieme partie du Code de la santé publique, et non les titres I* et Ill du livre IlI de cette

quatrieme partie.

4.3.2 Lien avec les réseaux de santé en périnatalité

Dans le Nord-Pas-de-Calais, les réseaux de santé en périnatalité sont au nombre de
quatre, soit un réseau de santé par territoire de santé, et sont membres de la CRNPE.

Le choix du coordinateur du dépistage de la surdité permanente néonatale a été réalisé
de maniére concertée lors d’'une réunion de la CRNPE. Ce choix s’est porté sur
'ARDPHE qui exerce la fonction de coordination de ce dépistage depuis le début du
programme expérimental en 2005, en accord avec les réseaux. Ceux-ci ne disposent pas
actuellement des moyens humains et financiers qui leur permettraient d’assurer la

coordination de ce dépistage, et acceptent I'organisation actuellement mise en place.

4.3.3 Accompagnement des établissements dans I’acquisition des équipements

En CRNPE a été discutée la problématique de I'achat des appareils de dépistage de la
surdité permanente néonatale par les établissements. Il existe plusieurs appareils de
dépistage, utilisant les OEA, les PEAA ou combinant ces deux techniques. Les
caractéristiques, les avantages, les difficultés techniques et le colt de ces appareils sont
variables. Les établissements qui ont commencé le dépistage en 2014 rapportent la
difficulté de choisir entre les appareils de différents fournisseurs.
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Plusieurs pistes de réflexion se sont dégagées des échanges entre les membres de la
CRNPE :

- Développer les réunions sur les pratiques professionnelles concernant ce
dépistage, en abordant la problématique de I'équipement,

- Développer 'accompagnement des établissements par TARDPHE lors de I'achat
d’appareils. Au moins un établissement de la région a déja pu bénéficier d’'un tel
accompagnement, avec 'achat d’appareils combinant les OEA et les PEAA,

- Etudier I'opportunité de la mutualisation d’appareils entre les établissements, voire
d’'un achat groupé d’équipements,

- Porter une attention particuliere aux conditions de maintenance des équipements
lors de I'élaboration des contrats entre maternités et fournisseurs, conformément a
l'arrété du 3 novembre 2014 qui prévoit que « les conditions de maintenance et
remplacement des appareils, les dispositions en cas de panne » soient

« explicitées a priori ».
4.4 Modalités pratiques du dépistage

4.4.1 Information et recueil du consentement des parents

A)  Supports de communication

L’information des futurs parents sur le dépistage de la surdité permanente néonatale, qui
peut étre réalisée grace a plusieurs supports de communication, a été abordée en
CRNPE.

L’information lors de l'une des deux consultations de fin de grossesse est difficile a
réaliser parce que ces consultations sont déja tres denses en raison de la multiplicité des
informations recueillies a [linterrogatoire, recherchées lors de I'examen clinique et
transmises a la femme enceinte, et peut s’avérer impossible puisque ces consultations ne
sont pas toujours réalisées, notamment en cas d’accouchement prématuré. En revanche,
I'information pourrait figurer sur des affiches en salle d’attente avant les examens
prénataux.

Elle peut également étre transmise lors des séances de préparation a la naissance et a la
parentalité. Toutefois, toutes les femmes enceintes ne viennent pas a ces séances, et leur
précocité dans le déroulement de la grossesse ainsi que le nombre de points abordés fait
craindre que les parents ne soient pas réceptifs.

L’information sur ce dépistage pourrait étre donnée lors de séances d’information des
parents réalisées en maternité apres la naissance, par exemple au sujet des rythmes de

vie du nouveau-né ou de l'allaitement.
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Le dépistage de la surdité permanente néonatale pourrait é&tre mentionné dans le carnet
de santé maternité, a la suite de I'information sur les 5 dépistages biologiques néonatals a
la page 24 [27].

Bien que les informations transmises aux futurs parents soient nombreuses pendant la
grossesse, le CCNE propose que l'information sur le dépistage de la surdité permanente
néonatale soit délivrée aux parents avant la naissance, « afin de tempérer l'effet de
sidération lors de I'annonce néonatale » [20]. En effet, une anxiété parentale importante a
I'issue d’'un résultat de test de dépistage non-concluant est relevée par de nombreux
auteurs [6, 20, 28, 29, 30].

B) Modalités de recueil du consentement parental

La transmission de l'information rencontre des obstacles lorsque les parents ne parlent
pas couramment le frangais, en particulier lorsque les parents sont sourds. Le recours a
linterprétariat en langue des signes francgaise ou en langage parlé complété peut alors
s’avérer nécessaire.

Le mode de recueil du consentement parental, oral ou écrit, a la réalisation du dépistage
de la surdité permanente néonatale n’est pas précisé dans l'arrété du 3 novembre 2014.
Le consentement est recueilli dans le langage de communication des parents. Le recueil
d’'un consentement écrit n’est pas obligatoire mais est prévu sur le carton de transmission
des résultats du dépistage de la surdité permanente néonatale a TARDPHE. On peut
noter que les 5 dépistages biologiques néonatals donnent lieu a un consentement écrit
car le dépistage de la mucoviscidose est réalisé grace a des tests génétiques [31]. Une
réflexion régionale sur ce point sera menée dans la poursuite de I'élaboration du protocole

régional.

4.4.2 Age du nouveau-né lors du 1* test et du re-test

L’age auquel est réalisé le dépistage de la surdité permanente néonatale a une influence
sur les résultats des tests de dépistage selon plusieurs études [12, 32, 33]. D’apres Lupoli
et alii, la proportion de résultats du premier test concluants avec la technique des OEA est
de 58% a un age inférieur a 24 heures de vie ; cette proportion augmente en fonction de
I'age entre 24 et 36 heures de vie, puis se stabilise aux alentours de 79% [32]. L’étude de
Korres et alii menée en Gréce et publiée en 2003, citée dans I'expertise collective de
I'lnserm sur les déficits auditifs de I'enfant, montre une proportion de résultats du premier
test concluants de 84,9% le premier jour de vie, de 91,5% le deuxieme jour, de 94,4% le
troisieme jour et de 97,2% le quatriéme jour [12].

L’arrété du 3 novembre 2014 prend en compte l'influence de I'dge du nouveau-né sur les
résultats des tests, en recommandant que leur réalisation soit faite au plus tét apres la 24°

heure de vie [13]. Avant 36 heures de vie, voire avant 48 heures de vie, la technique

-28 - Héloise LECOCQ - Mémoire de I'Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique - 2015



préconisée d’aprés les avis d’experts est la technique des PEAA. La problématique de
'age auquel est réalisé le dépistage se pose en particulier pour les sorties précoces.

L’age du nouveau-né lors du re-test est déterminé par I'age lors du 1° test et par le délai
observé entre le 1* test et le re-test. Ce délai n’est pas anodin au vu de l'inquiétude

parentale observée lorsque le résultat du 1 test n’est pas concluant.

4.4.3 Organisation générale du dépistage

L’élaboration du protocole régional est 'occasion de préciser I'organisation du dépistage,
les réles et responsabilités de chaque acteur, et d’harmoniser les pratiques a I'échelon
régional. Elle comprendra également une étape de validation, de modification ou de
conception des documents permettant la transmission des informations utiles a la prise en
charge des nouveau-nés: cartons de résultats a transmettre a 'ARDPHE, courriers
d’'information,...

Les modalités d’orientation des nouveau-nés vers les explorations diagnostiques seront
discutées en CRNPE, en fonction des organisations existantes, qui seront connues grace
a l'évaluation du déploiement du dépistage, et en fonction des aspects pratiques de
I'acces aux soins des familles. Cette orientation sera-t-elle réalisée vers une consultation
spécialisée désignée comme référente par I'établissement, ou par le biais de la
transmission des coordonnées des praticiens ORL spécialisés en audiophonologie
infantile du territoire de santé aux parents ? Quelle sera le réle des services de protection
maternelle et infantile dans I'orientation des familles ?

L’organisation globale de la prise en charge des nouveau-nés est schématisée dans la
figure présentant le parcours de santé du nouveau-né ayant un résultat de dépistage non-
concluant bilatéral (annexe n°3). Les acteurs du dépistage du Nord-Pas-de-Calais
s’orientent vers un délai maximal d’'un mois entre la sortie du nouveau-né de la maternité
ou du service de néonatalogie, et la consultation spécialisée d’audiophonologie infantile.
Ce délai pourra en revanche étre de plusieurs mois en cas de résultat de dépistage non-
concluant unilatéral, sans que cela n’ait de conséquence négative sur le développement

du nourrisson, moyennant une vigilance sur l'audition de l'oreille « normale ».

4.4.4 Situations particulieres

L’existence de situations particuliéres impose de prévoir I'organisation du dépistage pour
les nouveau-nés concernés, pour éviter les « perdus de vue ». D’aprés Pisacane et alii,
tous les pays qui ont implémenté un programme de dépistage de la surdité permanente
néonatale ont rencontré le probléme des perdus de vue [34]. Le point de rupture du
parcours de santé des nouveau-nés le plus générateur de perdus de vue est l'orientation
du nouveau-né vers une consultation spécialisée d’audiophonologie infantile, suite a un
résultat de dépistage non-concluant, dans le programme de dépistage développé en
Campanie [34].
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Les situations particulieres identifiées sont les naissances a domicile, les naissances (ou
les transferts) dans (ou vers) une autre région, les sorties précoces, mais aussi les
situations de défaillance technique des appareils de dépistage. Les échanges organisés
au niveau national entre les acteurs impliqués dans ce programme de dépistage, venant
de différentes régions, pourraient permettre le partage d’expériences menées en région

face a ces situations, et I'étude de I'opportunité de leur poursuite et de leur généralisation.

4.45 Positionnement des établissements et services sociaux et médico-sociaux

La particularité du positionnement des acteurs de la surdité du Nord-Pas-de-Calais est
'existence d’'une dynamique partagée. Ainsi, ces acteurs ont voulu poursuivre la
démarche d’échanges, de réflexion commune qui existait autour du Centre Information
Surdité, lors de la création du Centre National d’Information sur la Surdité. La coopération
entre les ESSMS a destination des enfants sourds, animée par le CREAI, a permis
I'élaboration de la Charte d’engagement des acteurs de la surdité. Celle-ci prévoit la
conception d’'un document d’information augmentant leur lisibilité. Ce document,
actuellement en cours de validation, prend la forme d’un triptyque qui présente les
différents ESSMS a destination des enfants sourds du Nord-Pas-de-Calais, destiné a étre
transmis aux parents lorsqu’une surdité est diagnostiquée chez leur enfant.

Dans le Nord-Pas-de-Calais, trois instituts d’éducation sensorielle pour enfants atteints de
déficience auditive proposent une prise en charge institutionnelle. Les modalités d’accueil
des enfants et adolescents dans ces établissements sont I'accueil de jour, I'internat ou le
semi-internat. Ces trois établissements ont développé des services d'éducation spéciale
et de soins a domicile (SESSAD), dont des services d'accompagnement familial et
d'éducation précoce (SAFEP) destinés aux enfants de 0 a 3 ans, et des services de
soutien a I'éducation familiale et a I'intégration scolaire (SSEFIS) destinés aux enfants et
adolescents de 3 a 20 ans. L’accompagnement proposé par les SAFEP aux trés jeunes
enfants sourds et a leur famille est par exemple des séances individuelles pour les 0-2
ans réalisées en présence de la famille, pour mettre en place des stratégies de
communication multisensorielles, en utilisant la langue des signes francaise, la langue
frangaise parlée complétée ou un plancher vibrant, ou des séances collectives pour les 2-
3 ans qui poursuivent les mémes objectifs, mais réalisées dans un environnement adapté
a I'age de I'enfant et en renforgant I'aspect social de la communication.

L’invitation du CREAI et des représentants des ESSMS a destination des enfants sourds
lors de plusieurs séances de la CRNPE a permis d’établir un lien entre les acteurs de la
périnatalité et les acteurs du secteur médico-social. Les représentants des ESSMS ont pu
présenter les prises en charge des nourrissons et jeunes enfants sourds.

De plus, parmi les acteurs de la surdité figure un CAMSP spécialisé dans le domaine des

troubles de l'audition et du langage, qui bénéficie d’'un plateau technique et d'une
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présence réguliere de praticiens ORL lui permettant de participer a I'étape diagnostique
du programme de dépistage de la surdité permanente néonatale. Ce CAMSP a formalisé
sa cooperation a ce programme par le biais d’'une convention avec 'ARDPHE et le CHRU
de Lille.

4.5 Repérage des nouveau-nés arisque

45.1 Notion de « transfert » des nouveau-nés

La définition de la notion de « transfert » du nouveau-né utilisée par TARDPHE est la
mutation (au sein du méme établissement) ou le transfert (vers un autre établissement) du
nouveau-né vers un service de réanimation néonatale, de soins intensifs néonatals, de
néonatalogie, ou plus rarement vers une autre maternité, entre la naissance et le 3éme
jour de vie. La notion de « transfert » est observée grace a la différence entre le lieu de
naissance et le lieu du prélévement pour les dépistages biologiques néonatals au cours
du troisieme jour de vie (cf paragraphe 3.1.2). Le plus souvent, les nouveau-nés
« transférés » l'ont été vers un service de réanimation néonatale ou une USIN. La
population des nouveau-nés « transférés » est différente de celle des nouveau-nés « non-
transférés » vis-a-vis du risque de surdité permanente néonatale, en particulier pour le
risque de surdité rétrocochléaire.

Dauman et alii ont estimé la prévalence de la surdité permanente néonatale parmi les
nouveau-nés de 6 centres hospitaliers universitaires francais participant, en 2005 et 2006,
au programme de dépistage systématique de la surdité financé par la Caisse nationale de
'assurance maladie des travailleurs salariés (CNAMTS) dans le cadre d’'une convention
avec I’Association Frangaise pour le Dépistage et la Prévention des Handicaps de I'Enfant
(AFDPHE). La prévalence estimée est de 4 %o chez les nouveau-nés ayant été «
transférés » et de 1,08 %o chez les nouveau-nés « non-transférés » [35].

L’ajout d’'un champ pour le lieu de réalisation du dépistage de la surdité permanente

néonatale est prévue dans la prochaine version du logiciel utilisé par TARDPHE.

4.5.2 Risque de surdité permanente néonatale et risque de développer une surdité
apres la période périnatale

Les facteurs de risque de surdité permanente néonatale sont généralement bien
identifiés, contrairement aux facteurs de risque de développer une surdité apres la
période périnatale. La proposition d’'un suivi de l'audition aux nouveau-nés a risque
suppose que ceux-ci soient repérés. L’arrété du 3 novembre 2014 n’explicite pas les
facteurs de risque auxquels il fait référence, hormis les antécédents familiaux [13].

Le repérage des nouveau-nés ayant un risque accru de surdité rétrocochléaire permettra

de recourir systématiquement a la technique des PEAA chez ces nouveau-nés.
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Il serait intéressant de dissocier la variable « nouveau-né a risque », en deux variables
distinctes, pour les nouveau-nés ayant un (ou des) facteur(s) de risque de surdité
permanente néonatale d’une part, et pour les nouveau-nés ayant un risque de développer

une surdité ultérieurement d’autre part.
4.6 Evaluation du dépistage de la surdité permanente néonatale

4.6.1 Indicateurs de suivi du dépistage de la surdité permanente néonatale

L’ARDPHE poursuivra la réalisation des synthéses mensuelles, réalisées de la maniére la
plus automatisée possible, et la transmission de ces synthéses a I'ARS, ainsi que toute
difficulté rencontrée dans la réalisation de ses missions, afin de rechercher conjointement
'amélioration de la situation. L’ARS transmettra pour sa part chaque année les données
d’exhaustivité du dépistage a I'Institut de veille sanitaire, chargé du suivi de I'évaluation au
niveau national.

Le suivi du taux de « faux-positifs » est particulierement important du fait de ses
conséquences en termes de délais d’attente pour une consultation d’audiophonologie
infantile, dans une région ou la natalité est forte et ou la démographie médicale est
relativement fragile.

D’aprés le rapport d’expertise collective de I'lnserm de 2006 relatif aux déficits auditifs
chez I'enfant, « quelles que soient les décisions prises en France dans les années a venir,
un effort d’évaluation devra étre consenti pour déterminer au mieux I'impact du dépistage
néonatal sur les indicateurs d’efficacité (VPP [valeur prédictive positive], proportions
d’enfants diagnostiqués avant 6 mois, proportion d’enfants appareillés avant 6 mois, faux
négatifs) actuellement recommandés dans les projections modélisées » [12].

La construction de ces indicateurs suppose que soit réalisé le suivi des nouveau-nés au-
dela des tests de dépistage réalisés en maternité ou en service de néonatalogie. Le suivi
des nourrissons s’étendrait aux étapes de diagnostic et de prise en charge. Le recueil des
données de suivi s’apparenterait alors a la constitution d’un registre des enfants sourds.
L’expérience régionale de la réalisation du dépistage de la surdité permanente néonatale
et de son suivi pourraient permettre d’alimenter la réflexion nationale au sujet des
indicateurs de suivi du dépistage. Ces indicateurs supposent que I'ensemble des acteurs
s’accordent sur les variables recueillies, en particulier sur I'étape a lissue de laquelle les
résultats sont collectés (re-test ou 3°™ test), et sur la définition retenue pour les
« nouveau-neés a risque ».

Les valeurs cibles du taux d’exhaustivité du dépistage et de la proportion de résultats de
dépistage non-concluants sont respectivement de 90% [13] et 2% (valeur fixée au niveau

régional).
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4.6.2 Evaluation de la mise en ceuvre du protocole régional de dépistage de la

surdité permanente néonatale

L’évaluation de la mise en ceuvre du protocole régional sera structurée selon deux axes :
- I'exhaustivité du dépistage,
- lafiabilité des résultats.
L’élaboration d’'un modele logique d’intervention permet d’identifier les facteurs liés aux
équipements, aux professionnels qui réalisent le dépistage et a la coordination de celui-ci,
qui influencent I'exhaustivité et la fiabilité du dépistage. L’évaluation de la mise en ceuvre
du protocole régional permettra d’étudier 'impact du protocole sur ces facteurs. Cette
évaluation est pensée comme ['évaluation du programme de dépistage de la surdité
permanente néonatale dans son ensemble, incluant I'orientation des nouveau-nés vers
les consultations spécialisées d’audiophonologie infantile et leur suivi.
Le suivi des indicateurs complétera cette étape car il permet d’estimer le résultat attendu,

'exhaustivité et la fiabilité des résultats du dépistage.
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5 Analyse réflexive

5.1 Pertinence du choix de la méthode

La méthode utilisée dans le projet d’élaboration du protocole régional de dépistage de la
surdité permanente néonatale a associé les méthodes quantitatives et qualitatives, qui
sont complémentaires [36]. L’analyse des résultats d’'un dépistage en population générale
nécessite le recours a des méthodes quantitatives, tandis que les méthodes qualitatives
sont souvent utilisées dans les évaluations. L’association de méthodes quantitatives et

qualitatives sera retrouvée dans le suivi et I'évaluation du protocole régional.

5.2 Difficultés rencontrées

Les difficultés étaient principalement liées au calendrier de la formation, avec l'interruption
des périodes de stage par des périodes de formation théoriques, rendant discontinu le
suivi du projet. Cependant, les services informatiques de 'ARS Nord-Pas-de-Calais ont
permis un suivi a minima grace a la possibilité d’accéder a distance a la messagerie
électronique professionnelle. De plus, les enseignements théoriques ont été appliqués
dans ce projet, en particulier les enseignements relatifs a la gestion de projet, aux textes
juridiques, a la planification et a I'évaluation. Les outils de gestion de projet ont permis de
conceptualiser et formaliser les étapes du projet, et de vérifier qu’elles correspondent a la
méthode proposée par la HAS pour lintégration territoriale des services sanitaires,

médico-sociaux et sociaux [18].

5.3 Compétences mobilisées

Les compétences mobilisées dans le cadre de I'élaboration du protocole régional de
dépistage de la surdité permanente néonatale sont :
- L’analyse de I'état de santé d’'une population, et de I'offre de soins et de services,
pour mettre en adéquation l'offre et les besoins,
- La conception, la mise en ceuvre et le pilotage de dispositifs d’actions pour
prévenir ou gérer un probléme de santé publique,
- L’évaluation de dispositifs ou d’actions mis en place pour prévenir et/ou gérer un
probleme de santé publique.
Ce projet a permis de développer ces compétences, en découvrant des missions du

médecin inspecteur de santé publiqgue auxquelles je n’avais pas participé jusqu’alors.
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5.4 Intérét professionnel

L’élaboration du protocole régional met en exergue l'intérét de I'animation territoriale. La
CRNPE, qui réunit réguliéerement les représentants des acteurs de la périnatalité, permet
les échanges de points de vue et la prise de décisions concertées.

Ce travail impose la prise en compte des spécificités régionales en termes de natalité, de
démographie médicale, et la prise en compte des pratiques et organisations existantes. Il
répond a la commande de I'arrété du 3 novembre 2014 et de l'instruction du 22 décembre
2014 [13, 22] faite aux ARS d’élaborer le protocole régional de dépistage de la surdité
permanente néonatale. Le Nord-Pas-de-Calais faisait partie des régions pilotes pour le
dépistage systématique de la surdité permanente néonatale. L’expérience acquise au

niveau régional pourra alimenter les échanges avec les professionnels d’autres régions.
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Conclusion

L’élaboration du protocole régional de dépistage de la surdité permanente néonatale est
une opportunité pour consolider le déploiement du dépistage de la surdité permanente
néonatale, dans une démarche concertée avec les acteurs de terrain, dans le but
d’'améliorer la fluidité du parcours de santé des nhouveau-nés ayant une surdité
permanente néonatale. L’'objectif du dépistage de la surdité permanente néonatale doit
rester la possibilité de proposer une prise en charge précoce et personnalisée aux
nouveau-nés concerneés.

La mise en place du protocole régional sera accompagnée de l'information large des
professionnels concernés par la surdité permanente néonatale, mais aussi par la prise en
charge des femmes enceintes et des nouveau-nés, afin qu’ils puissent répondre aux
questionnements relatifs a ce programme de dépistage ou orienter les parents

Si les valeurs prédictives positives et négatives sont intégrées dans les indicateurs de
suivi de ce dépistage, le programme de dépistage de la surdité permanente néonatale,
incluant les étapes de diagnostic voire de prise en charge dans son acceptation la plus
large, s’orientera-t-il vers la constitution d’un registre de la surdité chez I'enfant ?

La surveillance de laudition de l'enfant au long de son développement et de sa
croissance, notamment lors des examens de santé réguliers, est indispensable méme si
le dépistage de la surdité permanente néonatale était rassurant.

Comme le rappelle la brochure remise aux parents lorsque les résultats du dépistage sont

normaux, I'audition est un « capital a préserver ».
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Annexe n°1 : Carte des maternités de la région Nord-Pas-de-Calais
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Annexe n°2 : Guide d’évaluation du déploiement du dépistage de la surdité permanente

tale dans le Nord-Pas-de-Calais
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Annexe n°3 : Schéma général du parcours de santé d’un nouveau-né ayant un résultat du

dépistage de la surdité permanente néonatale non-concluant bilatéral.

Les fleches représentent I'orientation du nouveau-né et la circulation de l'information.
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Annexe n°4 : étapes du projet d’élaboration du protocole régional de dépistage de la

surdité permanente néonatale identifiées dans la note de cadrage.

Principales étapes

Phase 1: diagnostic du probleme de la surdité chez
I'enfant dans le Nord-Pas-de-Calais

Phase 1 bis: identification de la mise en ocsuvre du
depistage systematique de la surdité permanente
néonatale au sein des établissements de santé
(maternités et les services de néonatalogie)

Phase 2: identification de loffre de soins en
audiophonologie infantile, de l'offre sociale et medico-
sociale tournée vers les enfants sourds, par territoire de
sante

Phase 3 : organisation des filieres de prise en charge par
territoire de santé

Phase 4 : elaboration du protocole regional de dépistage
de la surdité permanente néonatale

Phase 5 : diffusion du protocole regional de dépistage de
la surdité permanente neonatale auprés de tous les
acteurs impligués
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Enjeux du dépistage
de la surdité permanente néonatale
dans le Nord-Pas-de-Calais

PARTENARIAT UNIVERSITAIRE :  Université de Lille 2

Résumé:

Le dépistage de la surdité permanente néonatale dans les maternités et services de
néonatalogie a pour objectif un diagnostic précoce de la surdité, pour une prise en
charge pluridisciplinaire précoce. Réalisé dans le cadre de I'élaboration du protocole
régional de dépistage de la surdité permanente néonatale, qui répond au cahier des
charges national présenté par I'arrété du 3 novembre 2014, ce travail présente un état
des lieux quantitatif et la démarche d’évaluation du déploiement de ce dépistage dans
le Nord-Pas-de-Calais. Il permet de connaitre les pratiques et les difficultés
rencontrées sur le terrain afin de construire le protocole régional de maniére concertée
avec les acteurs du dépistage, adaptée a la réalité du contexte régional, dans une
logique de parcours de soins des nouveau-nés.

Mots clés :
Dépistage, Surdité, Nouveau-né, Epidémiologie, Evaluation, Protocole, Nord Pas de
Calais, France
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