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1. PROGRAMME DE DEPISTAGE NEONATAL DE LA SURDITE :
PROBLEMATIQUE ET CONTEXTE

A Theure actuelle, les stratégies de dépistage qui ciblent les activités uniquement sur les
individus montrant des facteurs prédisposant a la surdité de naissance, tels ceux définis par le
Joint Committee on Infant Hearing'®, échouent dans plus de 50 % des cas. Plusieurs
publications, dont les données canadiennes récentes de Durieux-Smith & Whittingham7,
indiquent que prés de 60 % des enfants nécessitant une réadaptation auditive ne présentent
aucun des facteurs a risque associés a la surdité congénitale.

Par ailleurs, certaines études® suggérent qu'un age de six mois constitue un seuil important
pour le pronostic. Des chercheurs associés au programme de dépistage mis en place dans
I'Etat du Colorado® ont rapporté que les enfants dont la surdité est découverte et traitée apres
'age de six mois développent un retard chronique au niveau de l'acquisition langagiére, du
cheminement académique et méme des compétences socioaffectives. En général, ces retards
ne se résorbent pas et ont une incidence sur les codts de scolarisation®. Au Québec, selon une
étude interne d’'un important centre de réadaptation québécois portant sur 105 cas de surdité
congénitale, 'dge de détection de la surdité et/ou d’intervention se situe en moyenne a 2 ans
7 mois™. Les surdités plus importantes sont, évidemment, découvertes de fagon beaucoup plus
précoce que les surdités légéres’.

Au cours de I'année 2000, I'Ordre des orthophonistes et des audiologistes du Québec a émis
un avis en faveur'® du dépistage systématique de la surdité & la naissance. Cet avis a été
diffusé a plusieurs organismes dont des ministéres québécois et I'ensemble des régies
régionales du Québec. Plusieurs de ces organismes ont demandé que l'lnstitut national de
santé publique du Québec se penche sur cette question.

1.1. Survol des politiques

Plusieurs organismes canadiens et internationaux ont émis des avis favorables au dépistage
universel de la surdité chez les nouveau-nés. Parmi les principaux, notons :

1-  Organisation mondiale de la Santé*?
2-  US Joint Committee on Infant Hearing, 1994, 2000

3- NIH Consensus Statement on Early Identification of Hearing-impaired in Infants and Young
Children, 1993°

4- European Consensus Statement on Neonatal Hearing Screening, 1998%
5- Task Force on Newborn and Infant Hearing of the American Academy of Pediatrics, 1999%

Institut national de santé publique du Québec 1
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6- American Academy of Audiology, 2000°%%*#*

7- Association canadienne d’orthophonie et d’audiologie, 1999%
8- Canadian Academy of Audiology, 2000%°
9- American Academy of Pediatrics®®

Certains pays dont 'Ecosse, la Grande-Bretagne et 'Australie ont non seulement adopté des
positions favorables au dépistage universel de la surdité a la naissance mais ont aussi introduit
ce service a l'intérieur de leur systéme de santé?” %% %,

L’Organisation mondiale de la Santé*, lors de sa quarante huitiéme assemblée, recommandait
d’ailleurs :

« d’élaborer des plans pour lutter contre les principales causes de perte d’audition
évitables et de procéder au dépistage précoce chez le nourrisson, le jeune enfant
et I'enfant, ainsi que chez les personnes agées, dans le cadre des soins de santé
primaires. »

La pertinence du dépistage systématique de la surdité chez le nouveau-né ne fait toutefois pas
F'unanimité. Le Canadian Task Force on Preventive Health Care et le US Preventive Services
Task Force, deux organisations spécialisées dans I'évaluation des pratiques préventives, jugent
les preuves actuelles insuffisantes pour conclure que la détection et de I'intervention précoce
ont un impact significatif sur le développement des enfants atteints de surdité congénitale ** *.
Le 8 mars 2002, cette conclusion du Canadian Task Force on Preventive Health Care a été
communiquée au Groupe de travail canadien sur laudition chez les enfants®'. L'année
précédente, le US Preventive Services Task Force** avait fait connaitre ses conclusions :

1- Le programme de Dépistage Universel de la Surdité et 'Intervention Précoce chez les
Nouveau-nés (DUSIPNN) favorise, bel et bien, une intervention plus précoce.

2- Les données ne permettent toutefois pas de conclure si oui ou non la détection précoce de
la surdité améliore, a long terme, le développement du langage.

Par ailleurs, le Groupe de travail canadien sur l'audition chez les enfants achéve actuellement
ses travaux. Il émettra, au début de I'hiver 2003, des recommandations quant a l'implantation
de programmes de dépistage systématique de la surdité chez les nouveau-nés et suggérera
des modalités pour l'intervention précoce®.

2 Institut national de santé publique du Québec
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1.2. Survol des pratiques

Plusieurs pays européens dont I'Autriche, la Flandre, la Croatie, la République tchéque, les
Pays-Bas, la Hongrie, la Lituanie et le Luxembourg ainsi que de 32 états américains et trois
provinces canadiennes se sont engagés sur la voie du dépistage systématique de la surdité a la
naissance.

Aux Etats-Unis, 32 états américains ont, aujourd’hui, une législation imposant le DUSIPNN™,
Le Colorado, le Connecticut, Hawaii, I'lowa, le Massachusetts, le Maryland, le Michigan, le
Mississippi, la Caroline du Nord et du Sud, le Nouveau-Mexique, le Rhodes Island, I'Utah, la
Virginie et le Wyoming assurent déja la couverture de prés de 100 % des nouveaux-nés. Par
ailleurs, en avril 2000, le Maternal and Child Health Bureau a remis une subvention a 22 états
afin de les soutenir dans I'implantation du DUSIPNN. En octobre de la méme année, le Center
for Disease Control and Prevention finangait, a son tour, 15 états afin qu’ils puissent développer
le systéme d’information nécessaire au déploiement du DUSIPNN.

Au Canada, il existe maintenant trois projets d’application du DUSIPNN. L'initiative ontarienne
est déja bien avancée et devrait atteindre une couverture compléte d’ici 12 mois®'. Celle de
'Alberta est toujours au stade de projet pilote et couvre différents milieux socioéconomiques.
Les administrateurs de ce projet pilote s’attendent a ce que le programme s’étende au reste de
la province d'ici peu®. Le Nouveau-Brunswick vient tout juste de débloquer des fonds pour
mettre en place un DUSIPNN & I'échelle de la province®’ mais le projet pourrait ne pas étre
viable compte tenu du budget restreint qui lui a été attribué (100 000 $ non récurrents).

Au Québec, il n'existe, a ce jour, que deux ou trois centres hospitaliers sur un total de 72
hépitaux ayant des unités d’obstétrique qui utilisent un protocole de dépistage systématique de
la surdité a la naissance.

Institut national de santé publique du Québec 3
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2. PROGRAMME DE DEPISTAGE NEONATAL DE LA SURDITE :
PREMIERE ANALYSE DE PERTINENCE

Plusieurs grilles d’analyse ont été développées pour examiner la pertinence de mettre en place
un programme de dépistage systématique. Depuis plus de trois décennies, ce type d’analyse
s'appuie sur le document Principles and Practices of Screening for Disease '* publié
I'Organisation mondiale de la Santé. Le National Screening Committee du Royaume-Uni a
récemment réalisé une mise a jour de cette grille. Il en est résulté une liste de 18 critéres®
portant sur les caractéristiques du probléme de santé visé, du test de dépistage utilisé, des
traitements disponibles et du programme de dépistage lui-méme. Le tableau 1 présente ces
criteres qui seront utilisés pour structurer I'information sur la pertinence de mettre en place un
programme de dépistage systématique de la surdité chez les nouveau-nés au Québec.

21. Le probléme de santé

L’importance du probléme que constitue la surdité de naissance peut étre appréciée a partir des
données sur sa fréquence dans la population québécoise et les études sur les conséquences
gu’elle entraine chez les personnes qui en sont atteintes.

Institut national de santé publique du Québec 5
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Tableau 1 - Critéres d’analyse développés par le National Screening Commitee®®

CRITERES D’ANALYSE DEVELOPPES PAR LE NATIONAL SCREENING COMMITEE

A- LE PROBLEME DE SANTE VISE

1- Le programme vise un probléme de santé important.

2- L’épidémiologie et I'histoire naturelle du probléeme de santé sont suffisamment compris et il existe un
facteur de risque ou un marqueur de la maladie qui le rendent détectable a un stade latent ou
symptomatique précoce.

3- Toutes les interventions de prévention primaire praticables et colt-efficaces ont été déployées.
B- LE TEST DE DEPISTAGE

4- Le test de dépistage doit avoir été validé et étre simple, sécuritaire et précis.

5- La distribution des valeurs de ce test dans la population ciblée est connue et une valeur-seuil est
définie et acceptée pour déterminer ce qui constitue un résultat positif.

6- Le test est acceptable pour la population.

7- |l existe des guides reconnus pour linvestigation diagnostique des personnes dont I'examen de
dépistage est positif et sur les choix a offrir a ces personnes.

C- LE TRAITEMENT

8- On dispose d’interventions efficaces pour les patients dépistés, avec des preuves que le traitement
précoce apporte des avantages par rapport au traitement plus tardif.

9- Des guides appuyés sur des preuves solides existent pour déterminer les patients a qui des
traitements sont offerts et quels sont les traitements appropriés.

10- La performance des professionnels de la santé quant a la gestion clinique du probléeme de santé et
aux résultats obtenus chez les patients a été optimisée avant leur participation au programme.

D- LE PROGRAMME DE DEPISTAGE

11- L’efficacité du programme de dépistage a réduire la mortalité et/ou la morbidité a été démontrée par
des études de grande qualité, idéalement des essais cliniques randomisés.

12- Il existe des preuves a l'effet que I'ensemble du programme (invitation, consentement, test de
dépistage, examens diagnostiques, traitements/interventions) est cliniquement, socialement, et
éthiquement acceptable pour les professionnels de la santé et le public.

13- Les avantages du programme sont jugés supérieurs aux torts, tant physiques que psychologiques,
qui découlent des tests, des examens diagnostiques et des traitements.

14- Les colts du programme sont raisonnables tant par rapport aux avantages de santé qu’il apporte que
par rapport a la proportion des ressources globales de santé qu’il commande.

15- Il existe un plan formel, incluant un systéme d’information approprié, pour gérer et monitorer les
activités et la performance du programme de dépistage.

16- Du personnel et des installations adéquates en termes de qualité et de quantité doivent étre
disponibles pour le dépistage, le diagnostic et les traitements.

17- Toutes les options de lutte au probléme de santé visé doivent avoir été considérées (améliorer le
traitement, offrir d’autres services, etc.) afin de s’assurer qu’il n’y a pas d’autres interventions plus
cout-efficaces.

18- Des informations basées sur des données probantes expliquant les conséquences des tests, des
examens diagnostiques et des traitements doivent étre fournies aux personnes visées par le
programme de dépistage afin de leur permettre de faire un choix éclairé.

6 Institut national de santé publique du Québec
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Les estimations de la prévalence de la surdité de naissance varient entre 1,6 et 8 cas par
1000 "2 Pour le Québec, un taux de 6 surdités par 1000 naissances est généralement
retenu ®>* . Si on considére qu’a peu prés 71 500 Québécois voient le jour chaque année®, il
faut donc s’attendre a ce qu’il y ait annuellement environ 425 nouveau-nés présentant une
surdité, dont 75 cas de surdité profonde. Certaines tendances démographiques contemporaines
dont l'accroissement du nombre des grossesses multiples, l'immigration en provenance des
pays en voie de développement et I'adoption internationale pourraient avoir une influence sur le
nombre d’enfants sourds ou malentendants présents dans notre société.

De nombreuses études réalisées au cours des 20 & 30 derniéres années® décrivent le lourd prix
a payer pour des surdités, méme légéres et/ou unilatérales, dont les conséquences sont encore
plus graves si elles sont détectées tardivement : résultats académiques sous la moyenne,
décrochage scolaire ou sous-scolarisation, difficultés d’intégration sociale et professionnelle *'".
A titre d’exemple, une étude américaine® récente rapporte que 31 % des enfants présentant
une perte auditive minimale (20 dBHL ou plus) avaient redoublé au moins une année scolaire
entre la premiére et la neuviéme année.

Du point de vue épidémiologique, une polémique s’est engagée a propos de la définition
opérationnelle du concept de « perte auditive » et de son incidence. En effet, la population
observée (a risque versus générale), la latéralité (une oreille, deux oreilles) et le « degré » (en
dB audiométrique) de la perte sont autant de variables pouvant modifier les taux de prévalence
de la surdité congénitale dans une population donnée®.

L’histoire naturelle de la surdité congénitale est relativement simple et connue depuis plus de
deux siécles. Elle résulte de différents problémes cliniques et, dans la trés grande majorité des
cas, elle comporte une attaque irréversible des structures du systéme auditif (oreille interne,
nerf auditif, cortex auditif ...). Dans plus de 50 % des cas diagnostiqués la surdité n’est associée
a aucun facteur de risque®. Les conséquences d’une surdité congénitale ont été étudiées
depuis plus d’un siécle. Plusieurs dizaines d’auteurs'® ' ont constaté les conséquences
négatives de la surdité sur 'ensemble du développement de I'enfant.

Le tableau 2 présente des informations sur les causes les plus fréquentes de la surdité congénitale.
Il existe plusieurs programmes de prévention primaire pour lutter contre la grande majorité de
ces facteurs de risque.

Institut national de santé publique du Québec 7
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Tableau 2 - Principales causes de surdités congénitales*

PRINCIPALES CAUSES DE SURDITES CONGENITALES

1- Infections prénatales 5-10 %
ex. : TORCH, alcool, drogue, rubéole maternelle, etc.

2- Variables périnatales 5-15 %
ex. : prématurité, anoxie, etc.

3- Variables postnatales 10-20 %
ex. : méningites, médicaments ototoxiques, etc.

4- Causes génétiques 30-50 %
ex. : hérédité, syndrome, etc.

5- Autres 5%
ex. : fievre, infection, etc.

6- Inconnue 20-30 %

2.2 Le test de dépistage

Les outils de dépistage contemporains de la surdité chez les nouveau-nés sont les émissions
oto-acoustiques (EOA) et les potentiels évoqués auditifs du tronc cérébral (PEATC). Ces tests
consistent a appliquer des stimulus sonores et a enregistrer des réponses physiologiques, soit
par I'entremise d’un petit écouteur placé a I'entrée du pavillon de l'oreille (EOA) soit par des
électrodes collées a différents endroits sur la téte de I'enfant (PEATC). Ces tests comportent
peu d’inconvénients et aucun effet secondaire n'a été rapporté. La littérature des 10 a 15
derniéres années™ fait état d’une sensibilité et d’une spécificité supérieure & 95 %. Le test ne
prend que quelgues minutes et est considéré simple, rapide et fiable.

Le Centre d'expertise en dépistage de I'Institut national de santé publique du Québec (INSPQ)
a testé l'utilisation des EOA dans le cadre d’'un projet pilote chez des adultes. Les résultats
préliminaires font voir une variabilité test-retest inférieure & 1 dB pour la majorité des fréquences
testées. Ceci se compare avantageusement avec la variabilité généralement acceptée lors de
tests d’audiologie standards (tonal aérien) que I'on situe entre 3 et 5 dB pour les adultes.

Le National Center for Hearing Assessment and Management, qui est 'organisme responsable
du déploiement des programmes de DUSIPNN aux Etats-Unis, estime que le temps total
d’intervention varie, selon I'équipement utilisé, de 8 & 12 minutes par enfant'. L’expérience de
FINSPQ est qu’en moyenne chaque test prend moins de 4 minutes chez un adulte.

8 Institut national de santé publique du Québec
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Le protocole de dépistage de la surdité chez les nouveaux-nés le plus couramment utilisé est
en deux étapes successives, soit le test EOA puis le test PEATC. Les cas positifs a la premiére
étape passent a la seconde étape et ceux qui sont toujours positifs aprés le second test sont
référés pour confirmation clinique. La littérature rapporte une sensibilité et une spécificité variant
entre 87 et 100% pour les outils de dépistage OEA et PEATC'>'®. Le programme américain le
plus ancien, celui du Rhodes Island, a des taux de positifs de 3 a 9% aprés la premiéere étape
et de 1 a 1,2% (du groupe total) aprés la seconde étape. Par ailleurs, les valeurs prédictives
positives les plus récentes proviennent d’'un programme d’envergure dans I'état de New York et
elles sont de 2.2% pour les bébés de la pouponniére (bébés en santé) et de 12.5% pour les
bébés admis aux soins intensifs®. Ces valeurs prédictives positives sont du méme ordre que
celles que I'on retrouve avec les tests utilisés dans des programmes de dépistage systématique
pour d’autres problémes de santé?.

Les tests n’entrainent pas d'effets secondaires. L’examen des potentiels auditifs du tronc
cérébral (PEATC) demande uniquement d’appliquer, a l'aide d’'une piéce auto-adhésive, un
récepteur sur le crane ou dans le pavillon de l'oreille du bébé. L'examen des émissions
oto-acoustiques (EOA) pour sa part consiste a stimuler les bébés auditivement a l'aide un
microphone placé dans le conduit auditif, ce microphone n’émettant que des stimuli sonores de
faible intensité. Dans le pire des cas, les nouveau-nés sont réveillés par la procédure mais,
habituellement, ils continuent leur sieste. Par ailleurs, une étude® rapporte que le test et
I'attente des résultats n’engendrent qu’une anxiété minime chez les parents.

2.3. Le traitement

Le traitement de la surdité est connu et repose, principalement, sur une stimulation auditive
obtenue grace a [lutilisation d'orthéses appropriées. Dans la majorité des cas, cette
amplification auditive doit également s’accompagner d'un programme de réadaptation qui
variera selon différents facteurs tels I'dge de lindividu, le degré de handicap rapporté,
'importance de la perte d’audition, etc. Le tableau 3 décrit les différentes recommandations de
traitement publiées par I'Organisation mondiale de la Santé selon 'ampleur de perte auditive
mesurée.

Le régime public, via la RAMQ, permet a tous les Québécois présentant une déficience auditive
significative d’avoir accés a une amplification adaptée qui variera selon 'adge et le degré de
surdité.

Plusieurs arguments sont apportés a I'appui d’une intervention précoce. Les données des
sciences neurophysiologiques indiquent que le cortex auditif perd son identité et ses fonctions
spécifiques s'il n’est pas stimulé avant 'age de 12 mois*®. Ceci fait référence au phénomeéne de
« plasticité corticale », c’est a dire la capacité du cerveau a redéfinir la fonction de certaines de
ses parties si ces fonctions ne sont pas utilisées ou sont sous-utilisées, comme c’est le cas pour
le cortex auditif lors de surdités significatives a la naissance.
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Tableau 3 - Recommandation de prise en charge des cas de surdité, selon

I’Organisation mondiale de la Santé*®

Grade of Corresponding audiometric Performance Recommendations
impairment | ISO value (average of 500,
1000, 2000, 4000 Hz)

0 25 dB or better No or very slight hearing

No (better ear) problems.

impairment

1 26-40 dB Able to hear and repeat Counselling. Hearing

Slight (better ear) words spoken in normal aids maybe needed.

impairment voice at 1 metre.

2 41-60 dB Able to hear and repeat Hearing aids usually

Moderate (better ear) words using raised voice | recommended.

impairment at 1 metre.

3 61-80 dB Able to hear some words | Hearing aids needed. If

Severe (better ear) when shouted into better | not available,

impairment ear. lip-reading and signing
should be taught.

4 81 dB or greater Unable to hear and Hearing aids may help.

Profound (better ear) understand a shouted Additional rehabilitation

impairment voice. needed. Lip-reading
and sometimes signing
essential.

Source :  Report of the Informal Working Group on Prevention of Deafness and Hearing Impairment Programme

Planning, WHO, Geneva, 1991.

Les Iinguistes49 ont, par ailleurs, démontré qu’un enfant nait « locuteur universel », c’est-a-dire
gu’il est capable a la naissance de discriminer tous les phonémes de toutes les langues. Mais,
dés I'age de 6 mois, il ne devient capable de discriminer que les phonémes de sa langue
maternelle. Un enfant en déficit sensoriel auditif lors de ses premiéres années de vie pourra
donc perdre une partie importante de ses structures dédiées a I'audition qui seront réaffectées a
d’autres fonctions cognitives. Il sera ainsi privé d'une partie déterminante du processus
d’apprentissage de sa langue maternelle.

“A baby who is deprived of appropriate language stimulation during the first 2 or 3 years of life
will never fully attain his or her best potential language function, whether the deprivation is from

lack of hearing or from lack of high-quality language experience™®.

Enfin le canal «auditif» (Iaudition, l'écoute) aurait une importance capitale pour
l'apprentissage. Certains auteurs avancent méme que plus de 90 % de l'apprentissage des
jeunes enfants se fait via une réception passive « incidental reception » des sons de leur
environnement®®. Il en ressort que la sous-stimulation des structures impliquées dans le
systéeme auditif aurait des impacts, a long terme, sur 'ensemble des fonctions reliées a I'écoute
et possiblement sur 'ensemble du développement de I'enfant®.
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2.4. Le programme de dépistage
24.1. Efficacité

Comme on l'a vu au niveau de I'examen des politiques, l'efficacité d’'un programme de
dépistage universel de la surdité et d’intervention précoce chez le nouveau-né est un sujet
controversé. La question centrale soulevée par la controverse est la suivante : le dépistage et
l'intervention précoce améliorent-ils le pronostic par rapport aux différentes dimensions du
développement de I'enfant, en particulier les compétences langagiéres ? Le Canadian Task
Force on Preventive Health Care®™ et le US Preventive Services Task Force** qui ont
récemment revu les études sur le sujet, jugent , a I'encontre de plusieurs organisations qui
appuient le dépistage néonatal de la surdité, que les données présentement disponibles sont
insuffisantes pour conclure a l'efficacité de ce dépistage.

Pour certains, des données préliminaires issues de I'expérience de ces programmes indiquent
que le dépistage est efficace. La premiére génération d’enfants sourds dépistée précocement
fréquente, aujourd’hui, les écoles de différents états américains. Pour certains auteurs, la
détection précoce de leur surdité porte ses fruits :

“There is a new population of early-identified children with significant hearing loss,
whose language levels are within the low average range. There was never before
been a « population » of children with significant hearing loss who have achieved

average age-appropriate language skills in the research literature”.*’

Toutefois, il faut étre prudent car ces résultats proviennent d’études rétrospectives et aucune ne
procéde selon un devis rigoureux d’essai clinique randomisé. De plus, le groupe de nouveau-
nés ayant été soumis au dépistage systématique de la surdité est restreint, la procédure n’étant
établie depuis 5-10 ans que dans un nombre limité d’états.

2.4.2. Inconvénients

Au niveau des effets indésirables, les résultats faussement positifs constituent le principal
inconvénient du dépistage. Par exemple, une valeur prédictive positive de 10 % indique que
pour chaque cas de surdité diagnostiqué il y aura 9 enfants ayant une capacité auditive normale
qui seront faussement identifiés comme positifs par le test de dépistage. La confirmation ou
l'infirmation du résultat de dépistage en clinique audiologique mettra fin a lincertitude et au
stress que la situation peut créer chez les parents. Un encadrement professionnel adéquat est
nécessaire pour minimiser la fréquence et la durée du stress associé aux faux positifs.
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2.4.3. Ethique

Du point de vue éthique, la société et le milieu professionnel adhérent a la nécessité de mettre
en ceuvre des moyens utiles pour que les enfants se développent selon un modéle culturel et
éducationnel s’appliquant a la grande majorité, c’est-a-dire les entendants. Un courant marginal
de la communauté des sourds pourrait percevoir cette démarche comme un outil
d’ « eugénisme », mais ce sentiment semble minoritaire. Ce débat fait actuellement rage dans
le cadre des programmes d’implantation cochléaire chez les jeunes enfants.

2.4.4. Faisabilité

Par ailleurs, 15 ans d’application de programmes de DUSIPNN aux Etats-Unis ont démontré
leur faisabilité. L’analyse récente de 35 programmes fonctionnels dans plusieurs états
américains nous permet de dresser un tableau juste des principaux obstacles rencontrés dans
la mise sur pied et le fonctionnement des programmes de dépistage de la surdité. Le tableau 4
présente une liste, par ordre de fréquence, des obstacles tel que communiqués par les
gestionnaires de ces 35 programmes*.

Tableau 4 - Les 10 obstacles les plus couramment cités par 35 gestionnaires de
programmes de dépistages de la surdité a la naissance aux Etats-Unis en
1998%

IMPORTANCE OBSTACLE
DE L’'OBSTACLE

1 Difficultés a se faire rembourser I'épreuve de dépistage par les compagnies
d’assurance.

2 Les hépitaux refusent d’ajouter un élément supplémentaire aux protocoles
déja en place.

L’équipement de dépistage est trop colteux.

Manque de services de diagnostic audiologique.

Trop de résultats faux positifs.

Le séjour a I'hopital est trop court.

Manque de services d’audiologie de réadaptation pour les enfants.

Les médecins s’opposent a une procédure qui est faite a I'hdpital.

Ol IN| oo |~ w

Le protocole de dépistage est trop complexe et trop long.

-
o

Les parents s’opposent au dépistage.
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Certains éléments comme la couverture d’assurance renvoient a la réalité socioéconomique
américaine mais la plupart sont pertinents a la réalité et au contexte du systéme de santé
québécois. D’emblée, il est possible de mettre en évidence au moins cing caractéristiques de
notre systéme qui posent des défis spécifiques pour limplantation d’'un programme de
dépistage universel de la surdité chez les nouveau-nés, a savoir :

a) une pénurie de ressources en audiologie;

b) rlafflux de nouveaux cas dans le réseau de prise en charge, en plus des cas
actuellement en attente de service;

c) l'extréme mobilité des ressources infirmiéres des unités de néonatalogie qui sont
sensées appliquer le protocole de dépistage de la surdité et la difficulté de former des
ressources « stables » capables d’administrer correctement le protocole de dépistage de
la surdité chez les nouveau-nés;

d) la coordination et I'’évaluation du programme de dépistage;

e) les codts directs et indirects associés a lI'implantation d’un protocole de dépistage de la
surdité chez les nouveau-nés.

En cas d’implantation d’'un programme, ces éléments devront étre étudiés avec soin par les
différents acteurs concernés.

2.45. Colts

Il existe une abondante littérature américaine sur les colts du dépistage néonatal de la
surdité®. Cette littérature, 'expérience récente de I'Ontario et une simulation faite & partir de ces
données nous indiquent que [lapplication d’'un tel systéme codterait approximativement
3,5 millions de dollars par année au Québec. Cet estimé inclut le dépistage et la prise en charge
post-dépistage d’'un peu moins de 450 enfants sourds ou malentendants, soit environ 8 000 $
par enfant diagnostiqué et pris en charge. Ces colts pourraient étre compensés par une
réduction des dépenses de prise en charge. Une étude? rapporte que les colts associés &
l'implantation d’'un programme de dépistage universel sont amortis sur les dix premiéres années
du programme grace aux économies engendrées par lidentification précoce de la surdité.
Certains estiment qu’'a long terme six dollars sont épargnés, surtout en colts reliés a
I'encadrement supplémentaire requis lors de la scolarisation, pour chaque dollar dépensé dans
le cadre d’un programme de dépistage systématique de la surdité a la naissance®.

Par ailleurs, I'Avis de I'Ordre des orthophonistes et des audiologistes sur le dépistage universel
de la surdité chez les nouveau-nés'® souligne que le colt du dépistage de la surdité a la
naissance est inférieur ou égal a dautres dépistages acceptés au Québec, tels que
I'hypothyroidie ou I’hémoglobinopathie.
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2.4.6. Systéme d’information

Au niveau des exigences fonctionnelles, une information de qualité est essentielle au soutien
des activités de dépistage et dinvestigation et pour le monitorage du programme. Il est
relativement aisé d’administrer des tests de dépistage de la surdité. Par contre, les acteurs des
programmes en cours affirment que I'aspect le plus complexe d’'un DUSIPNN est la prise en
charge des cas dépistés. Ceci implique une cueillette centrale d’information qui servira, entre
autres :

a)

A ajuster le mode d’opération et la technique de test des centres. En effet, un taux de
positifs trop élevés sous-entend un protocole déficient qui surcharge la structure de
confirmation diagnostique et discrédite tout le processus aupres des différents
intervenants. Les ajustements souhaités doivent se faire dans le cadre d’une évaluation
continue des données et non sur un cadre de moyen a long terme.

A bonifier la « force » du dépistage lors de confirmation clinique. Les ressources qui
procédent a 'examen de dépistage doivent produire un résultat binaire (oui/non) et elles
ne sont pas habilitées a interpréter 'ensemble des résultats. Seule une ressource
spécialisée peut déterminer s’il s’agit d’'un résultat positif « a la limite » ou un « franc »
résultat positif. Cette information peut s’avérer déterminante pour définir la célérité de la
suite du processus.

A assurer un continuum au niveau de la structure de prise en charge, (confirmation au
niveau du dépistage ou au niveau de la confirmation clinique), surtout s’il s’agit de
patients récipiendaires de services dans différentes régions.

A qualifier différents éléments de performance du programme par région ou par unité
d’obstétrique. Ces données doivent, entre autres, refléter le nombre de naissances, le
nombre d’enfants testés, le nombre d’enfants dont les examens étaient négatifs a la
premiére et a la deuxieme phase du dépistage, le nombre d’enfants ayant regu un
diagnostic audiologique, le diagnostic de chacun des cas, I'dge de l'enfant lors du
diagnostic et, finalement, 'dge auquel I'enfant aura regu les services de réadaptation
appropriés.

A qualifier les colts réels (par région ou globalement) des différents processus impliqués
dans un programme de dépistage systématique de la surdité.

A soutenir différentes activités de recherche reliées au développement de 'enfant.

14
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L’immense majorité des programmes de dépistage systématique de la surdité chez les
nouveau-nés s’appuie sur un systéme d’information qui s’avére une condition indispensable
pour assurer la qualité des actes posés, la continuité des services et la prise en charge
nécessaire.

2.4.7. Ressources et installations

Il existe actuellement au Québec une pénurie importante de ressources audiologiques.
Toutefois, une analyse récente concernant la planification de la main-d’oeuvre® nous indique
que cette situation se résorbera d’ici quelques années.

Un protocole de prise en charge d’un enfant présentant une surdité importante est appliqué au
Queébec depuis plus de 30 ans. Il inclut I'intervention des audiologistes, des orthophonistes, des
éducateurs spécialisés, des peédiatres, des ORL et, au besoin, des psychologues et des
travailleurs sociaux. L'importance de la déficience auditive impose une prise en charge plus ou
moins importante impliquant des professionnels cités précédemment. L’audiologiste est la
ressource nécessaire dans tous les cas. Les audiologistes responsables de la confirmation
clinique travaillent, habituellement, dans les centres hospitaliers, alors que les audiologistes de
réadaptation et les autres ressources, identifiées ci-dessus, oeuvrent au sein de centres de
réadaptation.

2.4.8. Alternatives

Actuellement, aucune option autre que le dépistage néonatal de la surdité n’est considérée
comme moyen pour améliorer le sort des personnes atteintes de surdité congénitale. En ce qui
concerne le dépistage de la surdité, un autre moyen serait le dépistage génétique. Cette
approche est limitée en ce sens gu’elle vise a reconnaitre les génes impliqués dans la surdité,
ce qui représente moins de 50 % des cas de surdité a la naissance.
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3. CONCLUSION

Les avancées technologiques des 10 a 20 derniéres années nous placent, aujourd’hui, dans
une position ou nous pouvons détecter efficacement les déficits auditifs dés les premiers mois
de la vie d’'un enfant. Plusieurs données issues de I'audiologie, de la neurophysiologie et de la
linguistique suggérent que des bienfaits considérables pourraient étre attachés au dépistage
systématique de la surdité chez le nouveau-né. |l semble toutefois que la preuve scientifique
« solide » a leffet que le dépistage de la surdité et lintervention précoce ont un impact
significatif sur le développement de I'enfant n’ait pas été apportée.

La mise en place d’'un programme de dépistage systématique est une entreprise lourde et
complexe et une décision qui a des implications importantes pour la population et le systeme
de santé. C’est pourquoi des critéres trés exigeants ont été développés pour encadrer de
telles décisions. Dans ce document nous avons examiné I'information disponible par rapport
a certains de ces critéres. Le dépistage universel de la surdité chez le nouveau-né semble
répondre a plusieurs d’entre eux mais certains critéres fondamentaux comme l'efficacité de
lintervention semblent mériter un examen plus approfondi.

C’est dans cette perspective que I'Institut national de santé publique s’est engagé dans une
démarche pour produire un avis scientifique sur la mise en place d’'un tel programme. Ainsi
'INSPQ, conjointement avec [I'Académie canadienne d’audiologie et [I'Ordre des
orthophonistes et des audiologistes du Québec, organise un colloque nord-américain pour
promouvoir la connaissance sur le dépistage de la surdité et son traitement lors de la trés
petite enfance.. Ce colloque se tiendra a Québec en janvier 2003. Parallélement 'INSPQ
formera un comité scientifique regroupant une large gamme d’expertise et ce comité aura le
mandat de produire un avis scientifique sur le dépistage de la surdité chez les nouveau-nés.
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