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[. - Introduction

Le dépistage de la surdité chez le nourrisson a pour objectif la mise en place précoce

de prises en charge adaptées pour favoriser le développement du langage et la

communication de I'enfant sourd au sein de sa famille, sans préjuger de I'approche

éducative qui sera choisie ultérieurement par la famille.

La premiere étape du dépistage consiste en une vérification de I'audition au cours du

séjour en maternité par des méthodes objectives, non invasives.

Son principal enjeu est, dans un souci d’équité, de rendre le dépistage accessible a

tous les nouveau-nés'.

Cette vérification :
% Est mise en ceuvre pour tout nouveau-né par les établissements autorisés a

I'activité d’obstétrique ou, en cas de transfert du nouveau-né, de néonatologie,

% Est bilatérale et concerne donc les deux oreilles,

% Permet la mise en place, si nécessaire, d'une démarche diagnostique dés le
premier mois de vie et d’'un accompagnement des parents,

< Est organisée par les agences régionales de santé (ARS)% ses modalités
pratigues sont déclinées dans un protocole régional rédigé sur la base du
cahier des charges national®, dans un cadre scientifique et éthique respectant
la liberté de choix des parents, leur droit a une information éclairée et I'équité,

% Est coordonnée, au niveau régional, par un opérateur choisi et financé par
I’Agence Régionale de Santé (ARS),

% Ne donne pas lieu a une participation financiére de I'assuré.

Il est important de rappeler que cette vérification :
% Comme toute procédure médicale, ne peut étre effectuée qu'avec le
consentement de la personne ou des titulaires de I'autorité parentale, s’il s’agit
d’'un mineur (article L. 1111-4 du code de la santé publique) et n’a donc pas

de caractére obligatoire?,

L En France, 99 % des enfants naissent en maternité (source INSEE).

% Arrété du 23 avril 2012 relatif & I'organisation du dépistage de la surdité permanente néonatale.

% Arrété du 3 novembre 2014 relatif au cahier des charges national du programme de dépistage dela
surdité permanente néonatale.

* Notamment, i/ n’est pas opportun de présenter aux parents un questionnaire portant sur les raisons
de leur refus.



¢ "Ne peut en aucun cas permettre d’affirmer I'existence d’'une surdité.

% Le dépistage des surdités chez le nourrisson puis le jeune enfant repose
ensuite sur linformation et la vigilance de I'entourage, notamment sur les
étapes de l'acquisition du langage, et sur celles des médecins lors des

examens systématiques de I'enfant.

Au final, le cahier des charges régional présenté ci-apres repose sur le cahier des
charges national (arrété du 3 novembre 2014), ne concerne que la période du
dépistage au diagnostic et ne prend pas en compte la phase de diagnostic
étiologique de la surdité ni de sa prise en charge, pour laguelle un protocole ou
cahier des charges pourrait étre ultérieurement envisagé.

Il s’appuie sur le protocole de dépistage néonatal des troubles de l'audition en
Languedoc-Roussillon élaboré en 2014 par le réseau périnatal Naitre et Grandir en
Languedoc-Roussillon missionné par ’ARS comme opérateur régional en lien avec
les maternités et les services de néonatologie (annexe 1), qui en constitue les

modalités de déclinaison pratique.

[I. -Cahier des charges

2.1. Les établissements concernés

Les établissements de santé chargés d’effectuer la vérification de l'audition des
nouveau-nés sont les établissements de la région Languedoc-Roussillon autorisés a

I'activité d’obstétrique et de néonatologie.

Chacun des établissements doit désigner un référent qui doit correspondre aux
caractéristiques suivantes :
- Fonction : médecin ou cadre (sage-femme, infirmier)
- Missions :
o S’assurer au sein de I'établissement de 'application du protocole et du
suivi des enfants dépistés,
o Etre Tinterlocuteur pour I'établissement de l'opérateur chargé de la

coordination du dépistage.



2.2. La coordination du programme

L’ARS coordonne la mise en ceuvre du programme dépistage de la surdité

permanente néonatale, et pour ce faire a missionné en décembre 2013 le réseau

Naitre et Grandir en Languedoc-Roussillon (NGLR) afin de réaliser un état des lieux

et de proposer a 'ARS un protocole régional. Pour cela, le réseau NGLR a accompli

les missions suivantes :

Informer les maternités et les services de Néonatologie,

Réaliser le bilan régional des pratiques existantes suite a I'expérience acquise
antérieurement dans la région,

Elaborer le cahier des charges des équipements biomédicaux existants,
Réaliser et actualiser un annuaire régional des ORL qui ont signé la charte du
réseau et qui s’engagent ainsi a réaliser la démarche de confirmation
diagnostique conformément aux modalités prévues dans cette charte et mettre
a disposition cet annuaire a 'attention des établissements,

Constituer un dossier CNIL pour organiser la transmission des données entre
les maternités, les ORL et le réseau,

Définir les modalités de sensibilisation et d’information des parents (plaquette)

(annexe 2) et les mettre a disposition des établissements.

Depuis I'élaboration du protocole régional, le réseau NGLR doit afin de mettre en

ceuvre le dépistage et d’assurer sa coordination régionale :

Harmoniser les pratiques dans la mise en ceuvre du dépistage,

Former les professionnels en charge de la supervision et les personnels dédiés
au dépistage aupres des nouveau-nes,

Ajuster le processus en cas de sorties précoces,

Définir les modalités d’accompagnement des parents en cas de dépistage
défavorable,

S’assurer de I'absence de reste a charge pour les familles,

Recuelllir les données transmises mensuellement par chaque établissement
selon le format fixé par le réseau, les analyser et les restituer a chaque
établissement dans le cadre de I'évaluation de la mise en ceuvre du dépistage,

Faire une évaluation régionale de la mise en ceuvre du dépistage.



Les missions confiées font I'objet d’'une convention entre 'ARS et I'opérateur.
Au sein du réseau NGLR, les contacts téléphoniques et e-mail quotidiens sont :
— Téléphone : 06 84 09 52 57
— Adresse électroniques :
« depistage.surdite@naglr.fr: pour 'envoi des données sous format Excel
» depistage.surdité@medical34.apicrypt.org: en cas d’utilisation par les
établissements d’'une adresse sécurisée (Systéme Apicrypt)
* pascale.anthony@nglr.fr: pour toute question, remarque, échange

d’informations

2.3. Les modalités pratiques

2.3.1 Le financement

Une revalorisation des tarifs de séjour des nouveau-nés de 18,70 € effective depuis
le ler mars 2013 permet de financer la réalisation de la vérification de I'audition
(tests initiaux et de contrdles dits re-tests) dans les établissements autorisés a
I'activité d’obstétrique.
Cette revalorisation permet de couvrir :
% Le colt en personnel,
% La formation du personnel en charge des tests,
% L’assurance, la maintenance et 'amortissement des appareils, ainsi que les
consommables et le renouvellement du matériel,
% Les frais informatiques.
Pour les nouveau-nés hospitalisés en service de néonatologie, le colt du test et du

re-test est compris dans le tarif de séjour de néonatologie.

® Circulaire DGOS/R1 n° 2013-144 du 29 mars 2013 relative & la campagne tarifaire 2013 des
établissements de santé.



2.3.2 Les techniques utilisées

En maternité, les tests utilisés reposent sur deux techniques :

- OEAA (oto-émissions acoustiques automatisées),

- PEAA (potentiels évoqués auditifs automatises).
Chaque établissement doit disposer d’au moins 1 appareil. A partir de 1000
naissances, l'achat d’'un second appareil est nécessaire, ainsi qu’'un appareil
supplémentaire par tranche de 1000 naissances.
Dans toutes les maternités et services de néonatologie, les conditions de
maintenance et remplacement des appareils, les dispositions en cas de panne,
doivent étre explicitées sous forme de protocoles. Les défauts de disponibilité de
matériel constituent la principale cause de non dépistage lors du séjour.

2.3.3 Le personnel chargé de la vérification de I'audition

La vérification de l'audition est effectuée par les professionnels de santé® du service
dans lequel est hospitalisé le nouveau-né.

Les sages-femmes et puéricultrices sont autorisées apres formation a réaliser les
tests. Les auxiliaires puéricultrices peuvent réaliser les actes aprés formation et sous
la responsabilité d’'une sage-femme ou d’'une puéricultrice.

La formation concerne :

— La réalisation pratique des tests,

— L’information des parents sur le test de vérification de l'audition sur la base
des recommandations de bonne pratique de la Haute Autorité de Santé’.
(reproduit en annexe 1 du cahier des charges national).

Avant la sortie de la maternité, les conclusions sont transmises aux parents a
I'occasion de 'examen de sortie par le pédiatre, ou la sage-femme, du nouveau-né®,
Les pédiatres recoivent également une formation :

- Sur les tests de vérification de I'audition,

- Sur 'annonce des résultats aux parents.

® Code de la santé publique, quatriéme partie titre ler et titre I11.

" Surdité de I'enfant : accompagnement des familles et suivi de I'enfant de 0 & 6 ans HAS RBP 2009
annexe 7.

8 Surdité de I'enfant : accompagnement des familles et suivi de I'enfant de 0 & 6 ans HAS 2009.



2.3.4 L’information et le recueil du consentement des parents

L’information sur la vérification de l'audition est délivrée, en méme temps que les
informations sur les dépistages pratiqués en maternité®, & I'occasion d’une des deux
consultations de fin de grossesse par le médecin ou la sage-femme ou, si cela n‘a
pas été réalisé, lors du séjour a la maternité, par le personnel de santé de
I'établissement chargé d’effectuer la vérification de I'audition, dans des conditions qui
permettent de répondre aux questions posées par les parents.

Lorsque linformation est délivrée avant le séjour en maternité, les parents sont
informés que leur consentement sera recueilli a la maternité et qu’ils n’ont pas a
prendre de décision immédiate concernant le test de vérification de I'audition.
Cependant, s’ils en expriment le souhait, leur position favorable ou défavorable au
test est indiquée dans le dossier médical. Les parents sont informés que leur
décision concernant le test de vérification de l'audition est révocable par eux a tout
moment.

Cette information, compléte, basée sur les recommandations de la HAS™, porte sur
la vérification de I'audition du nouveau-né : son intérét, la facon dont il est réalisé, le
protocole suivi par la maternité pour cette vérification, la possibilité pour les parents
d’y assister, son caractére indolore, leur droit a refuser le test, la maniére dont ils
seront informés des résultats.

Les professionnels de santé s’assurent dans tous les cas que le message est bien
compris, notamment lorsque les parents ne parlent pas couramment le francais™®.
Ainsi, lorsque les parents sont sourds, l'information est réalisée dans leur langue de
communication. Lorsque l'interprétariat en langue des signes francaise (LSF), ou le
codage en langage parlé complété (LPC) sont indiqués, la mobilisation des
personnels de santé et interprétes/codeurs des unités d’accueil en LSF des hépitaux,
le recours aux services d’interprétariat ou de codage, font partie des solutions

susceptibles d’étre mises en ceuvre®?.

® Arrété du 22 janvier 2010 fixant la liste des maladies donnant lieu & un dépistage néonatal.

1% Surdité de I'enfant : accompagnement des familles et suivi de I'enfant de 0 & 6 ans HAS RBP 2009
annexe 7.

™ Dans ce document, le terme “frangais” désigne la langue francaise orale.

12 voir extrait des recommandations HAS en annexe 2 du cahier des charges national.



Cet enjeu de communication avec les parents ne se limite pas a la question de la
vérification de I'audition mais se pose pendant tout le séjour de la meére et de I'enfant
en maternité ou en service de néonatalogie. Certains parents, notamment des
parents sourds, pouvant avoir sur la question de l'audition de leur enfant un abord
différent de celui de la majorité des parents, il est donc particulierement important
d’éviter I'incompréhension entre parents et professionnels sur ce point afin de
respecter au mieux cette approche.

Le consentement des parents est recueilli avant la réalisation du test dans la langue
de communication des parents. En cas de refus parental, celui-ci est mentionné dans
le dossier médical et sur le document de recueil du résultat destiné au suivi géré par
le coordinateur. Il n'est pas inscrit sur le carnet de santé ou I'on reporte simplement,

dans I'espace prévu a cet effet, que le dépistage n’a pas été effectué.

2.3.5 Le dépistage en maternité

Le dépistage est réalisé pour I'ensemble des enfants dont les parents ont accepté le
test et s’appuie sur deux tests :

- Le premier test a pour objectif de vérifier 'audition des deux oreilles. Il est
réalisé de préférence a la 36°™ heure (au plus tot aprés la 24°™ heure de vie)
et correspond a la techniqgue OEAA.

- Le deuxieme test (appelé re-test) a pour vocation de vérifier le résultat du
premier test. Il doit étre effectué avant la sortie de la maternité et repose sur la
technique PEAA.

Les modalités pratiques sont spécifiées en annexe 1 (algorithme reproduit en page 4
du protocole du réseau NGLR).

En dehors des situations particulieres, I'enfant ne doit pas sortir de la
maternité sans avoir effectué le premier test, et le deuxiéme test si le premier
s’est avéré anormal.

Dans les deux cas, les résultats sont rapportés aux parents lors de la visite du
médecin. Le médecin les consigne dans le dossier médical. Si le deuxieme test est
réalisé dans de bonnes conditions et n’est pas concluant, le médecin informe les
parents que les tests pratiqués en maternité n’ont pas permis de se prononcer sur
'audition de leur enfant et que d’autres tests devront étre effectués dans un délai de

1 mois par un ORL référent du réseau pour réalisation de tests de diagnostic.



Le rendez-vous de consultation sera programmé avant la sortie de maternité et
indigué dans le carnet de santé et mentionné dans le courrier de sortie a destination

du médecin traitant.

Situations particuliéres :

— En cas de sortie précoce avant la 36°™ heure, ou dans toutes autres
situations ou le dépistage n’aurait pu étre réalisées, il incombe a la maternité
de l'organiser avant le 28°™ jour de vie, en dehors des cas ol les parents ont
refusé leur consentement. Les tests seront pratiqués a la maternité ou en
externe dans les mémes conditions que ci-dessus. Le rendez-vous de
dépistage sera programmeé et noté dans le dossier médical et le carnet de
santé. Dans ces situations le principe de gratuité reste acquis pour les
familles.

— Pour les enfants présentant des facteurs de risque de surdité'®, des examens
complémentaires pourront étre demandés dans le cadre du suivi pédiatrique
de I'enfant (en dehors de la stratégie de dépistage systématique des troubles

de l'audition des nouveau-nés) et quel que soit le résultat de ce dépistage.

En cas de transfert dans un autre service et/ou établissement, il incombe au service
receveur de réaliser le dépistage dans le cas ou il n’a pas été effectué et cela avant

le retour a domicile.

2.3.6 Le dépistage en néonatologie

Compte tenu du risque accru de surdité rétro cochléaire dans cette population de
patient (mise en défaut des OEAA), le premier test de dépistage réalisé sera
d’emblée un enregistrement de PEAA.

Les modalités pratiques sont spécifiées en annexe 1 (algorithme reproduit en page 5
du protocole du réseau NGLR).

Les résultats sont notés dans le dossier medical, mentionnés dans le courrier de

sortie a destination du médecin traitant et le carnet de santé.

13 Facteurs de risque de surdité :
- 1. dans la famille, cas de surdité de I’enfant ou de I'adulte jeune
- 2. pathologies néonatales : anomalies cranio-faciales, infections in utero (foetopathie),
méningite bactérienne, médicaments ototoxiques, poids de naissance inférieur a 1500g.



Si 'enfant n’a cependant pas pu bénéficier du protocole complet de dépistage avant
sa sortie, il incombe au service de néonatalogie de le reconvoquer en ambulatoire
dans les 28 jours de vie post terme pour la réalisation du/des tests de dépistage
manquants sauf cas particulier. La convocation sera notifiée dans le dossier médical

et le carnet de santé.

2.3.7 Accompagnement entre le dépistage défavorable et la consultation

de diagnostic

L’accompagnement doit étre réalisé en maternité ou en néonatologie afin de réduire
'anxiété consécutive a des résultats anormaux des tests de dépistage.

Au décours du premier test anormal, il doit étre explicité aux parents qu’'un deuxiéme
test est nécessaire car le premier test peut constituer un faux positif.

Au décours du deuxieme test anormal, il nécessite de la part du pédiatre annoncant
les résultats de prendre du temps, d’expliquer que ces résultats n’impliquent pas que
'enfant sera sourd, en insistant sur la différence entre un dépistage et un diagnostic,
et qu'il est nécessaire de réaliser des tests diagnostiques en milieu spécialisé pour
pouvoir conclure.

Dans les deux cas, il est demandé au professionnel annongant les résultats de
privilégier le terme de « test non concluant » plutét que test anormal. Si besoin, le

médecin pourra également leur proposer de rencontrer un psychologue.

2.3.8 Le codage des actes

L’acte de dépistage est valorisé dans le PMSI (code Z13.51) comme « examen
spécial de dépistage des affections des oreilles lorsqu’un dépistage (test et éventuel
re-test) de la surdité permanente néonatale par otoémissions acoustiques
automatisés (OEAA) ou potentiels évoqués auditifs automatisés (PEAA) est réalisé
au cours du séjour » Il est a coder systématiquement en diagnostic associé lorsque

le dépistage est réalisé au cours du séjour.

10



2.3.9 Le transfert des informations

Les résultats des tests de dépistage sont & adresser par courriel au réseau NGLR de
maniére hebdomadaire sous forme d’'un tableau Excel pré rempli comportant des
menus déroulants qui a été fourni par le réseau et présenté a tous les établissements

(reproduit en pages 6 et 7 du protocole du réseau NGLR).

2.3.10 La phase de diagnostic

Les nouveaux-nés ayant eu un test contrble non concluant sont adressés en
consultation a un praticien ORL référent aprés avoir adhéré a la charte de bonnes
pratiqgues (annexe 3). La liste des ORL ainsi constituée est régulierement actualisée
et adressée aux maternités par le réseau NGLR (annexe 4). Les ORL prévoient des
plages de consultation hebdomadaires réservées permettant des rendez-vous dans
un délai inférieur a 3 semaines. La maternité (ou la néonatologie) planifie un rendez-
vous pour la famille auprés d’'un ORL référent dans les délais permettant de le
réaliser dans le mois qui suit la naissance. Ce rendez-vous est mentionné dans le
dossier médical, le carnet de santé et le compte rendu d’hospitalisation adressé au
médecin qui suivra le nourrisson.

Le protocole de diagnostic établi est le suivant :

- La consultation comprend 'anamnése, I'examen otoscopique et la réalisation
de PEA non automatisés permettant de définir un seuil auditif pour chaque
oreille.

En fonction des cas, 'ORL peut étre amené a réaliser une audiométrie subjective
et/ou un enregistrement d’ASSR (auditory steady-state responses).
Le médecin qui réalise le test de contrble, quel que soit son lieu d’exercice :

- Adresse le résultat du test au réseau NGLR selon la périodicité fixée par le
protocole,

- Informe le médecin traitant de I'enfant,

- Oriente, le cas échéant, la famille vers un « lieu ressource diagnostic »

identifié en proximité dans le cadre du parcours défini sur le territoire.

11



2.3.11 La phase d’annonce

L’annonce du diagnostic doit étre faite selon les recommandations HAS de 2009
(annexe 5) et le cahier des charges national.

Le présent cahier des charges régional sera complété dans un second temps de
facon a garantir la continuité du parcours de prise en charge de I'enfant avec ses
parents, réalisation du diagnostic étiologique, mise en ceuvre du dispositif d’'annonce
et d’'une prise en charge globale et précoce du nourrisson et de ses parents, et ce,
en respectant les attentes exprimées par les familles,

Dans l'attente, le médecin transmet aussi les coordonnées du réseau périnatal du
territoire que les parents peuvent également solliciter pour répondre a leurs

interrogations.

2.4. L’état des lieux en 2014

Sans attendre la publication du cahier des charges national, I'ensemble des
maternités de la région sont mobilisées sur la mise en ceuvre du dépistage.

Le réseau périnatal a réalisé a la demande de 'ARS un état des lieux sur les trois
premiers trimestres de 2014.

Les principaux résultats en sont: 91 % des nouveaux sont dépistés, toutes les
maternités réalisent le dépistage mais seulement 11 sur les 20 réalisent les PEAA,
7.12 % des enfants ont un dépistage défavorable et seuls 23.41% d’entre eux sortent
avec un rendez ORL, 42 surdités ont été diagnostiquées soit 0.2 % des enfants

dépistés.

2.5. Les indicateurs d’évaluation

L’objectif national est d’atteindre, en 2015, 96% d’exhaustivité de réalisation du test
en maternité et/ou néonatalogie (Tableau 1).

Les objectifs de 'ARS des 2015, sont la généralisation de la réalisation du re-test
(réalisation des PEAA) dans toutes les maternités et 'amélioration du pourcentage
d’enfants ayant un dépistage défavorable sortant de maternité avec un rendez vous
ORL trace.

12



Indicateurs

Sources d’information

Exhaustivité du repérage

Pourcentage de nouveau-nés deépistés sur

le nombre de nouveau-nés né vivant

Refus parentaux

Nombre

Pourcentage de refus parentaux sur le

nombre de nouveau-nés né vivant

Premier test anormal

Nombre

Pourcentage de nouveaux-nés deépistés
avec anomalie au premier test sur le total

des dépistés

Deuxiéme test anormal

Nombre

Pourcentage de nouveaux-nés dépistés
avec anomalie au deuxieme test sur le
total des nouveaux nés ayant présenté une

anomalie au premier test

Enfants vus en consultation

de diagnostic

Nombre

Pourcentage d’enfants vus en consultation

sur le total d’enfants référés en audiologie

Perdus de vue: enfants
dépistés pour lesquels la
consultation  diagnostique

n’'a pas été réalisée

Nombre

Pourcentage de perdus de vue sur le total

d’enfants dépistés

Surdités permanentes
neurosensorielles
unilatérales/bilatérales
diagnostiquées au cours de

la premiére année de vie

Nombre

Pourcentage des confirmations
diagnostiquées sur le total des nouveaux-

nés dépistés

Pourcentage des confirmations
diagnostiquées sur le total des nouveaux-

nés reféerés en audiologie

Tableau 1 — Les indicateurs d’évaluation.
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2.6. Les contacts
Téléphone : 06 84 09 52 57

Adresse électroniques :

depistage.surdite@nglr.fr: pour I'envoi des données sous format Excel

depistage.surdité@medical34.apicrypt.org: en cas d’utilisation par les établissements

d’'une adresse sécurisée (Systeéme Apicrypt)

pascale.anthony@nglr.fr: pour toute question, remarque, échange d’'informations

2.7. Les documents de référence

Arrété du 3 novembre 2014 relatif au cahier des charges national du
programme de dépistage de la surdité permanente néonatale,

Arrété du 23 avril 2012 relatif a I'organisation du dépistage de la surdité
permanente néonatale,

Instruction N° DGS/MC1/DGOS/R3/DSS/1B/2014/354 du 22 décembre 2014
relative au déploiement du programme de dépistage de la surdité permanente
néonatale en application du cahier des charges national,

Circulaire n°® SG/2013/195 du 14 mai 2013 relative aux modalités de mise en
ceuvre du fonds d’intervention régional en 2013,

Circulaire DGOS/R1 n° 2013-144 du 29 mars 2013 relative a la campagne
tarifaire 2013 des établissements de sante,

Surdité de I'enfant : accompagnement des familles et suivi de I'enfant de 0 a 6
ans/hors accompagnement scolaire. Recommandations de bonne pratique.
Haute Autorité de santé, décembre 2009,

Evaluation du dépistage néonatal systématique de la surdité permanente
bilatérale Haute Autorité de santé, janvier 2007,

La surdité de I'enfant : guide pratique a I'usage des parents - Institut national

de prévention et d’éducation pour la santé - octobre 2005.
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Annexe 1 - Protocole de dépistage
néonatal des troubles de 'audition en
Languedoc-Roussillon
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Protocole de dépistage néonatal des troubles de I'audition en LR

DEPISTAGE NEONATAL DES TROUBLES DE LAUDITION EN
LANGUEDOC-ROUSSILLON EN 2014

1. PRESENTATION GENERALE

Le dépistage des troubles de I'audition chez le nouveau-né est défini par I'arrété du 23 avril
2012 comme étant un programme de santé publique. Il est mis en ceuvre par les Agences
Régionales de Santé (ARS) selon un cahier des charges national paru le 3 novembre 2014.
L’ARS du Languedoc-Roussillon a missionné le réseau Naitre et Grandir en Languedoc
Roussillon (NGLR) pour en assurer la coordination régionale.

Ce dépistage concerne I'ensemble des naissances en maternités et services de néonatalogie.
Il doit étre systématiquement proposé et, sauf en cas de refus des parents, réalisé 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.

Il ne donne pas lieu a une participation financiere de 'assuré.

Comme suite a la Circulaire N° DGOS/R1/2013/144 du 29 mars 2013 relative a la
campagne tarifaire des établissements de santé, une enveloppe budgétaire de 18.70 euros
est allouée a chaque naissance pour la réalisation de ce dépistage (intégration au tarif des
GHS de la CMD 15 hors mort-nés, transferts précoces, et déces).

2. INFORMATION DES PARENTS

Une information sur les modalités des tests de dépistage et la signification de leurs
résultats doit étre délivrée a 'occasion d’'une des 2 consultations de fin de grossesse par le
meédecin ou la sage-femme. Cette information est a nouveau délivrée lors du séjour a la
maternité, idéalement par le pédiatre référent, ou par le personnel en charge de réaliser le
test.

Un document écrit doit étre remis aux parents pour accompagner cette information
(Annexe 1).

Les parents peuvent refuser le dépistage ; auquel cas un document de décharge doit leur
étre remis pour signature, et ce refus doit étre consigné dans le dossier médical (et pas
dans le carnet de santé).

3. PROTOCOLE DE DEPISTAGE EN MATERNITE

Un premier test de dépistage par enregistrement d’Otoémissions Acoustiques (OEA) est
pratiqué a la maternité a ]2, dans les conditions requises de réussite de 'examen (silence,
enfant calme). Si ces conditions ne sont pas remplies, il est conseillé de différer le test a un
autre moment de la journée. Si les OEA sont réalisées dans de bonnes conditions et sont
absentes pour une ou deux oreilles, un deuxieme test est réalisé avant la sortie de la
maternité par enregistrement de Potentiels Evoqués Auditifs Automatisés (PEAA) dans les
conditions requises de réussite de I'’examen (silence, enfant endormi). Si ce deuxiéme test
est réalisé dans de bonnes conditions et est anormal pour une ou deux oreilles, I'enfant doit

Rédacteurs : Dr Mohamed AKKARI - Pr Michel MONDAIN .. . 23
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Protocole de dépistage néonatal des troubles de I'audition en LR

étre adressé dans un délai de 1 mois a un des ORL référents du réseau pour réalisation de
tests diagnostiques (cf paragraphe 5).

Aucun diagnostic ne doit étre avancé a ce stade du dépistage.

Si I'enfant n’a pas pu bénéficier du protocole complet de dépistage avant sa sortie, il
incombe a la maternité de le reconvoquer en ambulatoire pour réalisation du/des tests de
dépistage manquants.

En cas de transfert dans un autre service et/ou établissement, il incombe au service
receveur de réaliser le dépistage.

Un dépistage défavorable peut générer une angoisse chez les parents. Celle-ci doit étre
prévenue par le pédiatre et le personnel paramédical en rappelant des choses simples : les
conduits auditifs sont petits, tortueux, parfois encombrés de sécrétions a la naissance ce qui
peut géner la réalisation des tests. Sur 1000 enfants testés, les OEA peuvent étre absentes
chez 20 a 50 enfants, et un seul bébé sera porteur d'un probléeme auditif. Le bébé a donc
beaucoup plus de chances d'avoir un probléme lié a la technique d'enregistrement qu'a un
vrai probleme auditif. Cela ne dispense pas de 1'organisation d'un controle en milieu ORL
avant J30.

Dépistage a la maternite

|_ a,J2, J3 |
\

[ Otoémissions acoustiques ]

L Présentes | _[ Abhsentes ]

[ PEA automatisés |

3 | Réponse présente [ Réponse absente ]
| (o e
i T [ Si cas familiaux de surdite : Explication par le pediatre
- . ; ROV &n centrie de
anfant a controlar en filiere

Suivi
*{ classigue

, de I'enfant

) de diagnostic 4 9 mois | \ diagnostic avant.J30

Rédacteurs : Dr Mohamed AKKARI - Pr Michel MONDAIN .. . gr

Dr Catherine BLANCHET - Giséle CRIBALLET en languedoc roussillon Date : Novembre 2014  Page 4




Protocole de dépistage néonatal des troubles de I'audition en LR

4. PROTOCOLE DE DEPISTAGE EN SERVICE DE NEONATALOGIE (SOINS

INTENSIFS, REANIMATION

Compte tenu du risque accru de surdité rétro cochléaire dans cette population de patient
(mise en défaut des OEA), le premier test de dépistage réalisé sera d’emblée un
enregistrement de PEAA. Il est pratiqué au plus proche de la date de sortie (en particulier
en cas d'immaturité neurologique chez les nouveau-nés prématurés) dans les conditions
requises de réussite de '’examen (silence, enfant endormi). Si ce résultat est anormal pour
une ou deux oreilles, un deuxiéme test est réalisé avant la sortie par enregistrement de
PEAA. Si ce deuxiéme test est anormal pour une ou deux oreilles, I'enfant doit étre adressé
dans un délai de 1 mois a un des ORL référents du réseau pour réalisation de tests
diagnostiques (cf paragraphe 5).

Si I'enfant n’a pas pu bénéficier du protocole complet de dépistage avant sa sortie, il
incombe au service de néonatalogie de le reconvoquer en ambulatoire pour réalisation
du/des tests de dépistage manquants.

En cas de transfert dans un autre service et/ou établissement, il incombe au service
receveur de réaliser le dépistage.

Dépistage en néonatalogie

[ Prés de la sortie |

}

[ PEAautomatisés |

|
I—(Ré ponse présente ‘

[ PEA autn_matlsés
|

i L]
Reponse présente ]

Explication par le pédiatre
RDV en centre de
diagnostic avantJ30

classigue enfant & contréler en filiére

Suivi Zi cas familiaux de surdite :1
. de I'enfant de diagnostic & 9 mois

-
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Protocole de dépistage néonatal des troubles de I'audition en LR

5. ORL REFERENTS

Les ORL ayant adhéré au Réseau sont habilités a la prise en charge diagnostique et
thérapeutique des enfants ayant eu un dépistage défavorable. Ils doivent présenter une
compétence spécifique dans ce domaine, et ont signé une charte de bonnes pratiques
travers laquelle ils s’engagent a recevoir ces enfants dans le délai imparti d’'un mois,
réaliser une otoscopie et un enregistrement de PEA seuils (test diagnostique), et a
communiquer leurs résultats a NGLR.

En cas de nécessité de consultation ORL, 'annuaire des ORL référents (Annexe 2) doit étre
remis aux familles, qui choisissent librement le spécialiste. Le rendez-vous est alors pris par
le personnel de la maternité ou les parents avant la sortie de 'enfant (sauf en cas de sortie
le week-end), de maniére a pouvoir communiquer le nom de I'ORL choisi et la date de
rendez-vous au Réseau.

Ne doivent étre adressés a I'ORL référent que les enfants ayant bénéficié du protocole
complet de dépistage au niveau de la maternité ou du service de néonatalogie. Il n’est pas
dans les prérogatives des ORL référents de réaliser les tests de dépistage (OEA ou PEAA).

Q-

6. TRACAGE DE L’ACTIVITE

Le code PMSI Z13.51: Examen spécial de dépistage des affections des oreilles est a coder
systématiquement en diagnostic associé (DAS) lorsque le dépistage est réalisé au cours du
séjour.

7. COLLECTE ET ENVOI DES DONNEES A NGLR

Les résultats des tests de dépistage sont a adresser par mail (cf paragraphe 10) de maniere
hebdomadaire sous forme d’un tableau Excel pré rempli comportant des menus déroulants
qui a été fourni par le réseau. La partie gauche du tableau (numéro de naissance, nom,
prénom, date de naissance, résultats des OEA, résultats des PEAA si réalisés, résultat
global) est a renseigner systématiquement pour tous les enfants.

TESTS

N* NOM Prénom Date de Résultat global
naissance naissance OEA PEAA g

oD 0G oD 0G
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Protocole de dépistage néonatal des troubles de I'audition en LR

La partie droite du tableau (rendez-vous ORL date et nom, lieu de transfert si enfant
transféré, adresse et téléphone de la famille) n’est a renseigner qu’'en cas de dépistage
défavorable ou de transfert de I'enfant dans un autre service et/ou établissement. Ces
informations permettent au Réseau NGLR de rester en lien avec ces familles de maniére a
limiter au maximum les perdus de vue.

COMMENTAIRE

RDV ORL (date et nom | SI ENFANT TRANSFERE : ) TELEPHONE DE LA
. Adresse Famille
orl) lieu? FAMILLE

8. FORMATION DES INTERVENANTS

Une demi-journée de formation a la réalisation des tests, ouverte aux personnels qui les
réalisent, sera organisée tous les ans durant le premier trimestre dans les locaux de NGLR.
La formation continue des personnels de maternités et néonatalogie (puéricultrices,
auxiliaires de puériculture, sages-femmes, médecins pédiatres) incombe a I'établissement.
Des séances de formation sur site peuvent étre organisées, en collaboration avec les ORL
référents de proximité, le fournisseur de matériel et le service Biomédical.

Une journée d’'information annuelle ouverte a tous les intervenants sera organisée par le
réseau a la fin du premier semestre, avec proposition d’ateliers pratiques. Cette réunion
permettra des échanges entre les différentes équipes et une discussion a I’échelle de la
région afin d’'améliorer les pratiques.

9. MATERIEL

Le réseau NGLR s’engage a transmettre a tous les établissements les offres commerciales
des différents fournisseurs d'appareils de dépistage et, dans la mesure de ses possibilités, a
négocier les meilleurs tarifs et prestations (SAV, appareil de prét etc.). Cette démarche ne
présente aucun intérét financier pour le Réseau. La décision d'acheter ou de changer un
appareil, le choix du fournisseur et de l'appareil relevent exclusivement des stratégies
d’équipement des établissements, sans aucune ingérence de NGLR.
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Protocole de dépistage néonatal des troubles de I'audition en LR

10. CONTACTS

Téléphone : 06 84 09 52 57

Adresses électroniques :
depistage.surdite@nglr.fr pour I'’envoi des données sous format Excel
depistage.surdite@medical34.apicrypt.org en cas d’utilisation par les établissements
d’une adresse sécurisée (Systeme Apicrypt)
pascale.anthony@nglr.fr pour toute question, remarque, échange d’informations

11. DOCUMENTS DE REFERENCE

-Arrété du 3 novembre 2014 relatif au cahier des charges national du programme de
dépistage de la surdité permanente néonatale

-Arrété du 23 avril 2012 relatif a I'organisation du dépistage de la surdité permanente
néonatale

-Circulaire n° SG/2013/195 du 14 mai 2013 relative aux modalités de mise en ceuvre du
fonds d’intervention régional en 2013

-Circulaire DGOS/R1 n°® 2013-144 du 29 mars 2013 relative a la campagne tarifaire 2013
des établissements de santé

-Evaluation du dépistage néonatal systématique de la surdité permanente bilatérale Haute
Autorité de santé, janvier 2007

-Surdité de l'enfant : accompagnement des familles et suivi de I'’enfant de 0 a 6 ans/hors
accompagnement scolaire. Recommandations de bonne pratique. Haute Autorité de santé,
décembre 2009

-La surdité de l'enfant : guide pratique a l'usage des parents - Institut national de
prévention et d’éducation pour la santé - octobre 2005

Nlaitre s Grandir
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\Vérification de 'audition
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» Consultez le site du ministére chargé de la Santé :
www.sante.gouv.fr

L'audition comme la vue et les autres sens, contribue aux relations de votre bébé
avec son environnement et participe a son développement.

Un bébé sur 1 000, soit deux ou trois bébés par jour, nalt en France avec un
trouble de I'audition. Votre bébé peut étre concerné.

Le dépistage proposé en maternité a pour but de déceler précocement la majorité
des troubles de laudition qui pourraient nécessiter un accompagnement
adapté.

Lors de votre séjour alamaternité, il vous sera proposé un test pour vérifier I'audition
de votre bébé. Ce test ne sera pratiqué qu'avec votre accord®,

014

Aot 21

Lerésultat vous sera communiqué par le médecin qui examinera votre bébé avant
la sortie de la maternité.

« Edition Dicom 14-048 e A

ption: Paragramme » Photos : Frédérick Astier — Divergence

2\
g ]

Liberté + Egalité + Fraternité
REPUBLIQUE FRANGAISE

1 Articles.1111-2 et R.4127-42 du Code de la santé publique.
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LE POINT SUR

- Comment ce test est-il réalisé ?

Le test est réalisé par le personnel formé de lamaternité. \Jous pouvez y assister
sivous le désirez.

Des sons tres brefs et de faible intensité (équivalents a la voix chuchotée)
sont émis dans l'oreille:

*soit par une petite sonde posée dans l'oreille, s'il s'agit des otoémissions
acoustiques automatisées (OEAQ);

e soit par une oreillette, s'il s'agit des potentiels évoqués auditifs automatisés
(PEAa).

Les réponses auditives sont recueillies par la sonde ou par des électrodes
posées surla peau du bébé,

Ce test n'est pas douloureux. Il se pratique sans médicament ni anesthésie.
Il est réalisé dans un endroit calme, a un moment ol le bébé ne pleure pas.

Ce test est tres sensible aux bruits extérieurs, a I'agitation du bébé, et devra
quelquefois étre recommencé avant la sortie de la maternité.

= Le résultat du test

Le résultat indique si la transmission des sons s'est faite ou non de maniere
satisfaisante. Il ne s'agit pas d'un diagnostic mais d'un test d'orientation pour
éventuellement procéder a un bilan complémentaire.

»Le test a enregistré des réponses aux stimulations sonores : le test est
concluant. Cela signifie que votre enfant a percu les sons émis,

» Le test n'a pas enregistré de réponses aux stimulations sonores : le test
n'est pas concluant.
Les sons émis pendant le test sont tres faibles, L'agitation du bébé, la
présence de sécrétions dans les oreilles peuvent perturber le test.
Un rendez-vous dans une consultation spécialisée vous sera proposé pour
un bilan plus approfondi.

Quel que soit le résultat du test, quand votre enfant grandira, il sera
nécessaire de continuer a surveiller son audition et le développement
de son langage. Si vous avez le moindre doute, parlez-en avec le médecin
de votre enfantlors des consultations habituelles de suivi. En effet, I'audition
peut varier dans le temps.




Annexe 3 - Charte de bonnes pratiques
a I'attention des médecins O.R.L.
participant a I’action diagnostic de la
surdité néonatale
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CHARTE DE BONNES PRATIQUES A
L'ATTENTION DES MEDECINS O.R.L.

PARTICIPANT
A L'ACTION DE DIAGNOSTIC DE LA
SURDITE NEONATALE

Dépistage des troubles de I'audition du nouveau-né
Réseau NAITRE & GRANDIR EN LANGUEDOC-
ROUSSILLON
ZAE Les Verries - 165 rue de I’Aven
34980 ST-GELY DU FESC
- Fax : 04 67 04 88 34
Tel : 06 84 09 52 57
depistage.surdite@nglr.fr
pascale.anthony@naqlr.fr
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Le dépistage néonatal de la surdité dans la région Languedoc-Roussillon
s'effectue dans toutes les maternités par recherche d’otoémissions
acoustiques provoquées (OEA), éventuellement complétées par I'étude
des potentiels évoqués auditifs automatisés (PEAA). A lissue de ce
dépistage, si une déficience auditive est suspectée, un examen par un
O.R.L. référent doit alors étre réalisé pour infirmer ou affirmer cette
suspicion.

Pour cela un rendez-vous sera pris avant la sortie de la maternité avec
un O.R.L. se déclarant référent au réseau NGLR. Chaque maternité
dispose d'un annuaire régional d'O.R.L. adhérents au réseau ayant signée
la présente charte. Les engagements contractés par les ORL référents
sont les suivants :

- Réalisation d'un examen ORL comprenant otoscopie et
enregistrement de Potentiels Evoqués Auditifs non automatisés
avec recherche de seuils auditifs pour chaque oreille. La réalisation
d’'une audiométrie subjective et/ou d’'un enregistrement d’ASSR
sont laissés a I'appréciation du spécialiste. A lissue de cet
examen, I'O.R.L. doit affirmer ou infirmer la suspicion de déficience
auditive. Il peut soit proposer les explorations nécessaires afin de
permettre une prise en charge la plus précoce possible de I'enfant,
soit orienter I'enfant vers un centre de diagnostic secondaire a
méme d’assurer cette prise en charge.

- Aménagement de plages de consultation hebdomadaires
réservées a cette activité, en fonction de la demande de la/des
maternités qui le sollicite, I'objectif étant la réalisation du test
diagnostique avant le 31° jour de vie.

- Communication mensuelle par courriel des résultats des tests
diagnostiques au réseau NGLR : pascale.anthony@nglr.fr. L'ORL
informera aussi le réseau en cas d’absence de présentation de
I'enfant au rendez-vous.

En retour, I'O.R.L. recevra un bilan annuel de son action, et sera invité a
participer une fois par an a la réunion de l'ensemble des centres
participant au dépistage (maternité, O.R.L., centre de prise en charge).


mailto:pascale.anthony@nglr.fr
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N aitre s Grandir
en languedoc roussillon

Dépistage des troubles de I'audition du nouveau-né

Réseau Naitre et Grandir en Languedoc-Roussillon
Agréé et financé par ’ARS
ZAE Les Verriés - 165 rue de 'Aven
34980 ST GELY DU FESC
Tel 04 99 63 37 75

Bulletin d’adhésion a titre individuel

Q Je déclare adhérer a la Charte de bonnes pratiques pour le diagnostic de la
surdité néonatale du Réseau Périnatal Naitre et Grandir en Languedoc
Roussillon @ et en respecter les dispositions.

Signature

Important :
Les informations recueillies sont nécessaires a votre adhésion. Elles font I'objet
d’un droit d’accés informatique et sont destinées au secrétariat de I'association. En
application des articles 39 et suivants de la loi du 6 janvier 1978 modifiée, vous
bénéficiez d'un droit d’accés et de rectification aux informations qui vous
concernent. Si vous souhaitez exercer ce droit et obtenir communication des
informations vous concernant, veuillez vous adresser au secrétariat de I'association

aux coordonnées indiquées ci-dessus.
(1) charte disponible sur demande au secrétariat du réseau périnatal



RENSEIGNEMENTS - BULLETIN A RENVOYER

Dépistage des troubles de I'audition du nouveau-né
Réseau NAITRE & GRANDIR EN LANGUEDOC ROUSSILLON
ZAE Les Verries
165, rue de I’Aven
34980 ST-GELY DU FESC
depistage.surdite@nglr.fr
Pascale.anthony@sante-Ir.fr
Tel: 06 84 09 52 57
Fax: 04 67 04 88 34
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ANNEXE 2 : ANNUAIRE DES ORL REFERENTS EN LANGUEDOC-ROUSSILLON

g r Niaittre as (Grandir

®)A Régionale de Santé .
L e en languedoc roussillon

ANNUAIRE
DES MEDECINS O.R.L. PARTICIPANT
A L'ACTION DE DIAGNOSTIC

DE LA SURDITE NEONATALE

Renseignement :

Dépistage des troubles de I'audition du nouveau-né
Réseau NAITRE & GRANDIR EN LANGUEDOC-ROUSSILLON
ZAE Les Verries - 165 rue de I'Aven
34980 ST-GELY DU FESC
Fax :04 67 04 88 34
Tel : 06 84 09 52 57

depistage.surdite@nglr.fr

pascale.anthony@nglr.fr

Rédacteurs : Dr Mohamed AKKARI - Pr Michel MONDAIN ar

Nlaitre s Grandir
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AUDE

CARCASSONNE

NARBONNE

Docteur PIGASSOU Bernard : Domaine Coupe - 11100 NARBONNE
Tel : 0468 416157

E-mail : bernardpigassou@orange.fr

Docteur BONNAFOUS Denis : Polyclinique du Languedoc - Avenue de la cOte des Roses - 11100 NARBONNE
Tel : 04 68 65 33 12
E-mail : denisbonnafous@orange.fr

GARD

ALES

Docteur FEYER Dénes : Cabinet médical 8 rue Jules Cazot - 30100 Alés
Tel : 04 30 38 50 29

E-mail : docteur.feyer@gmail.com

Docteur Marie-Laure BONNET : 42 bis, boulevard Gambetta - 30100 Alés
Tel : 0466 78 7272 / 04 66 86 00 17
E-mail : orl.mlbonnet@orange.fr

BAGNOLS SUR CEZE

NIMES

Docteur CHARACHON Guillaume : 3 Place Arénes - 30000 NIMES
Tel: 0466 670030

E-mail : gcharachon@wanadoo.fr

Centre Hospitalier Universitaire de NIMES place du Pr Robert Debré 30029 NIMES
e Docteur REYNAUD Christophe

Tel : 04 66 68 32 73 E-mail : christophe.reynaud@chu-nimes.fr

e Docteur RAFITOSON Thierry

Tel : 0404 66 68 32 73 E-mail : ratex16@hotmail.com

Nlaitre s Grandir

Rédacteurs : Dr Mohamed AKKARI - Pr Michel MONDAIN ar
Dr Catherine BLANCHET - Giséle CRIBALLET en languedoc roussillon .* ) Date : Novembre 2014
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HERAULT :

BEZIERS

Docteur CAUQUIL-GLEIZES Sylvie : Centre médical Montimaran Boulevard Jules Cadenat 34500 BEZIERS
Tel : 04 67 3510 60

E-mail : cg.s@wanadoo.fr

Docteur GUYONNAUD Jean-Marc : 62 Avenue J. Moulin - 34500 BEZIERS

Tel : 04 67 31 60 60

COLOMBIERS

Docteur FIRMIN Bénédicte : Clinique Causse 3 Traverse de Béziers 34400 COLOMBIERS
Tel : 04 67 3562 53
Email : besclafit@wanadoo.fr

LATTES

Docteur DUPORTE Bernard : Forum Médica Rond-Point Europe 34970 LATTES
Tel : 04 67 64 14 30

E-mail : bernard.duporte@live.fr

LUNEL

Docteur LEIPP Christophe : 390 Avenue Abrivados 34400 LUNEL
Tel : 0499 54 28 70

E-mail : christophe.leipp0505@orange.fr

SAINT GELY DU GESC

Docteur PREVERAUD : 40 Impasse Trois Pointes 34980 ST GELY DU FESC
Tel : 0467843394

E-mail : denis.preveraud@yahoo.fr

SETE

Docteurs BONNET Sylvie et Philippe : 5 quai Noél Guignon 34200 SETE
Tel : 04 67 7478 07

E-mail : cabinet.orl.bonnet@orange.fr

Docteur TORREILLES Jean-Luc : 7 Quai Frangois Maillol 34200 SETE

MONTPELLIER

Docteur BENGUIGUI Claude : Forum Medica - 115 Rue La Haye - 34080 MONTPELLIER
Tel : 04 67 03 39 80

E-mail : drbenguigui@orange.fr

Docteur MONTALBAN Audrey : 36 av Bouisson Bertrand - 34090 MONTPELLIER
Tel : 0499 66 93 40
E-mail : audreymontalban@yahoo.fr

Dr Catherine BLANCHET - Giséle CRIBALLET Tl LGl 1l

Rédacteurs : Dr Mohamed AKKARI - Pr Michel MONDAIN g r i
! - ) Date: Novembre 2014  Page 13
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Docteur PUEL Cécile : Rés. Castel-Roc - Bat B.15, Rue Figairasse - 34000 MONTPELLIER
Tel : 04 67 03 03 76/ 06 61 35 05 16
E-mail : cecile.puel@inserm.fr

Docteur SIBEL Jean-Philippe : 11 rue de la République - 34000 MONTPELLIER
Tel : 04 67 92 28 35
E-mail : jean-Philippe.Sibel@wanadoo.fr

Centre Hospitalier Régional Universitaire GUI DE CHAULIAC - 80 av Augustin Fliche - 34295
MONTPELLIER

e Docteur PASSEBECQ Julie

Tel : 0467336890 E-mail : j-passebeca@chu-montpellier.fr

e Docteur BLANCHET Catherine

Tel : 0467 336804 E-mail : c-blanchet@chu-montpellier.fr

o Professeur MONDAIN Michel

Tel: 0467336804 E-mail : m-mondain@chu-montpellier.fr

LOZERE :

MENDE :

Docteur ALDEBERT Pierre : Centre ORL Médico Chirurgical -5, allée Piencourt - 48000 MENDE
Tel : 04 66 65 02 07

Email : dr.pierre.aldebert@orange.fr

PYRENEES ORIENTALES

PERPIGNAN

Docteur CROS Bernard : CH de Perpignan - 20 av Languedoc - 66000 PERPIGNAN
Tel : 04 68 61 66 77

E-mail : crosbernard@wanadoo.fr

- ou au cabinet ORL : 56 bd Clémenceau - 66000 PERPIGNAN

Tel : 04 68 34 34 82

Docteur GRESILLON Nicolas : CH de Perpignan 20 av Languedoc - 66000 PERPIGNAN
Tel : 04 68 61 66 77
Email : n.gresillon@wanadoo.fr

Docteur JOUNDY Maxime : Bat B Res Mestres 2 av Pierre Cambres - 66100 PERPIGNAN
Tel: 04 68 66 05 33
Email : joundy.m@wanadoo.fr

Docteur MELIS Nelly : 20 r Becquerel - 66000 PERPIGNAN
Tel : 04 68 88 25 33
Email : dr.nelly.melis@orange.fr

Rédacteurs : Dr Mohamed AKKARI - Pr Michel MONDAIN . . arc
. N Nlaitre s Grandir .
Dr Catherine BLANCHET - Giséle CRIBALLET en languedoc roussillon | ) Date: Novembre 2014  Page 14
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Recommandations HAS décembre 2009
« Surdité de I’enfant : accompagnement des familles et suivi de I’enfant de 0 a
6 ans, hors accompagnement scolaire »

« Quel que soit le processus a I'issue duquel le diagnostic est établi et quel que soit
le seuil auditif de I'enfant, 'annonce du diagnostic de surdité est un événement dont
'empreinte est souvent traumatique, et durable chez tous les parents. Méme si c’est
une nouvelle facilement accueillie par certaines familles sourdes, c’est le plus
souvent une nouvelle difficile a recevoir pour une grande majorité des parents et
difficile & annoncer pour de nombreux professionnels. Cette annonce doit donc obéir
a des regles précises.

Il est recommandé que :

- Le diagnostic de surdité soit annoncé par le médecin ayant effectué le test
diagnostique ; ce meédecin devrait avoir été formé aussi bien sur le plan
relationnel que sur le plan technique, en particulier pour porter un message
positif sur les compétences de I'enfant et de sa famille a communiquer et sur le
vécu avec une surdité ;

- L’annonce soit effectuée dans un environnement propice, respectant les
principes généraux suivants :

o Assurer la confidentialité, un temps suffisant et les moyens de ne pas
étre dérangé,

o Annoncer le diagnostic au cours d’un entretien individuel, dans toute la
mesure du possible en présence des deux parents,

o Annoncer le diagnostic de maniere simple et exacte : « comme vous le
savez, nous avons testé l'audition de votre enfant, et les résultats
indiquent une surdité »,

o Ecouter les parents et répondre a leurs questions sans chercher a
donner de linformation complémentaire dans un premier temps, seul
moyen d’accompagner les parents d’'une maniere adaptée a leurs
besoins particuliers : « jaurai de nombreuses informations a vous
transmettre, mais pour le moment quelles sont les questions auxquelles
vous souhaitez que je réponde ? »,

o Encourager les parents a exprimer leurs sentiments, maintenant ou plus
tard,

o Répondre avec chaleur et empathie, mais ne pas chercher a amoindrir
linformation, chaque parent ayant son propre ajustement affectif a la
situation,

o S’adresser également a I'enfant et I'observer avec ses parents pour
valoriser ses compétences relationnelles et aider les parents a assumer
leur réle de parents : « votre enfant, sourd, est avant tout un enfant, il a
besoin de vous, comme tout enfant ; votre enfant n’a pas changé,
continuez a communiquer avec lui par la parole, le regard, le toucher »,

o Proposer un second rendez-vous, proche (c’est-a-dire quelques jours
voire une ou deux semaines plus tard), au cours duquel l'information
sera complétée, dans toute la mesure du possible en présence des deux
parents.

L’annonce du diagnostic n’est pas un temps ou des décisions relatives au projet

éducatif doivent étre prises : il est recommandé de donner du temps aux parents

avant de s’engager dans les décisions futures, en particulier lorsque le diagnostic a

été posé au cours de la premiére année de vie. »
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