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Age gestationnel
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Groupe de nouveau-nés sans facteur de risque
Groupe de nouveau-nés présentant au moins un facteur de risque
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Joint Committee on Infant Hearing

Neonatal intensive care ou unité de soins intensifs néonataux
Nouveau-né(s)

Oreille droite

Otoémissions acoustiques

Otoémissions acoustiques automatisées
Oreille gauche

Potentiels évoqués auditifs

Potentiels évoqués auditifs automatisés

Statut auditif

Standard deviation ou écart-type

Systeme de Gestion de Base de Données
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DEFINITIONS

Population totale
Population éligible
Filiére dépistage

Filiere diagnostique

Lieu de naissance
Maternité

Otoémission acoustique
automatisée

Potentiel évoqué auditif
(automatisé)

PASS
REFER

Double REFER

Normo-entendant

Déficient auditif

Perdu de vue

Echappé

Tests de dépistage
Test 1 (T1)

Test 2 (T2)

Tests diagnostiques
Conclusion des tests
de dépistage

Terme présumé
Conclusion des tests
diagnostiques

Statut auditif

Résultat global

Surdité de transmission

Surdité de perception

Surdité mixte

Nombre de naissances dans les établissements partenaires du programme.
Nombre de naissances éligibles pour les analyses, soit la population totale hors exclusions.
Etapes du programme recommandées pour les enfants sans facteur de risque.

Etapes du programme recommandées pour les enfants référés chez 'ORL depuis la filiere
dépistage et pour les enfants présentant au moins un facteur de risque.

Etablissement hospitalier ol I'enfant est né.
Etablissement hospitalier ou les tests de dépistage et/ou diagnostiques ont été finalisés.

Test de dépistage mesurant la réponse cochléaire a un stimulus sonore et recommandé
dans le cadre du programme.

Examen recommandé pour 'évaluation audiologique des enfants de la filiere diagnostique
mesurant la réponse électrique aux stimuli auditifs (nerf auditif, tronc cérébral).

Résultat PASS aux tests de dépistage ; I'enfant est considéré comme normo-entendant.

Résultat REFER aux 1¢ tests de dépistage ; I'enfant doit bénéficier d'un second test de
dépistage a une ou aux deux oreilles.

Résultat REFER a T1 et a T2 a au moins une oreille ; I'enfant doit étre référé chez I'ORL pour
bénéficier d'une évaluation diagnostique.

Enfant chez qui aucune déficience auditive n'a été identifiée suite aux tests auditifs.

Enfant chez qui une déficience auditive a été identifiée a au moins une oreille suite aux tests
auditifs.

Enfant chez qui les tests auditifs ne sont pas complets (tests non réalisés ou absence de
données enregistrées).

Enfant pour lequel aucun résultat n'est notifié (tests non réalisés ou absence de données
enregistrées).

Tests auditifs réalisés dans le cadre de la filiere dépistage.

1" tests de dépistage réalisés aux deux oreilles, soit la combinaison des indicateurs OD1 et
0G1.

2¢ tests de dépistage réalisés aux deux oreilles, soit la combinaison des indicateurs OD2 et
0G2.

Tests auditifs réalisés dans le cadre de la filiere diagnostique.

Résultat final de la filiere dépistage estimé sur base de la combinaison de T1 & T2.

Date a laquelle un enfant prématuré aurait d0 naitre et équivalente a 40 semaines d'age
gestationnel.

Résultat final de la filiere diagnostique estimé sur base du statut auditif.

Conclusion diagnostique émise par I'ORL.

Résultat final du programme estimé sur base de la combinaison de T1, T2 et/ou du statut
auditif.

Déficience auditive causée par un probléme dans le canal auditif ou dans l'oreille moyenne,
empéchant la transmission correcte des sons vers l'oreille interne (1,2).

Déficience auditive causée par un probléme au sein de la cochlée ou au niveau du nerf
auditif ou bien les deux (1,2).

Déficience auditive regroupant une surdité de perception et de transmission a la méme
oreille (1,2).
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1. INTRODUCTION

Depuis plus de 15 ans, le Centre d'épidémiologie périnatale (CEpiP) est mandaté par I'Office de
la Naissance et de I'Enfance (ONE) comme Centre de référence du programme de dépistage
néonatal de la surdité en Fédération Wallonie-Bruxelles (FWB). Il assure la coordination du
programme, son suivi opérationnel et son évaluation par la définition d'indicateurs de qualité et
I'analyse statistique des données collectées.

Ce rapport présente les résultats du programme de dépistage néonatal de la surdité en FWB
et couvre les naissances survenues entre le 1¢ janvier et le 31 décembre 2023 dans I'ensemble
des maternités partenaires.

Chague partenaire participe sur base volontaire et début 2023, 39 hdpitaux collaboraient au
programme. Ce rapport globalise 'ensemble des données collectées dans ces établissements.

Son contenu reprend tout d'abord les divers aspects méthodologiques et la figure synoptique
pour lannée 2023. Cette derniere résume l'ensemble des données a travers les différentes
étapes du programme de dépistage.

Les données présentées portent ensuite sur les caractéristiques de la population éligible et
sur l'organisation du dépistage, puis abordent les conclusions des tests pour chaque filiere
et pour 'ensemble du programme. Enfin, I'efficience du programme et divers indicateurs de
complétude sont présentés.

L'objectif de ce rapport est de constituer un bilan des résultats du programme, d'identifier les
facteurs facilitants ainsi que les éventuels éléments nécessitant un suivi plus approfondi dans
les hopitaux ou a l'échelle du programme. Ce travail est aussi réalisé en vue de fournir aux
acteurs de terrain, au monde scientifique et aux décideurs politiques des données actualisées
visant a démontrer la qualité et l'efficacité du programme.
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2. METHODOLOGIE

2.1. Rappel du protocole

En FWB, les données du programme de dépistage néonatal de la surdité sont collectées dans
les hopitaux partenaires ou les tests sont réalisés au sein des deux filieres du programme,
dépistage et diagnostique (cadre 1) (3).

Dans la plupart des établissements partenaires, la filiere dépistage est mise en ceuvre au sein
des services de maternité qui réalisent des otoémissions acoustiques automatisées (OEAA)
chez tous les nouveau-nés (NN) sans facteur de risque (FR). Les OEAA mesurent la réponse
cochléaire a un stimulus sonore et nécessitent un dépistage en deux temps en raison d'un
taux de faux positif élevé inhérent au moment de réalisation du test (des JO apres la naissance).
Dés lors, en cas de test non concluant a une ou aux deux oreilles (résultat REFER), il convient
de réaliser un second test. Si le résultat de celui-ci est a nouveau REFER, le résultat final est
qualifié de double REFER (DR) et I'enfant doit étre référé chez 'ORL dans la filiere diagnostique.
Si le résultat du 1¢ ou du 2¢ test est concluant (résultat PASS), la procédure de dépistage est
cléturée et I'enfant est qualifié de normo-entendant.

La filiere diagnostique est généralement mise en ceuvre au sein des services ORL ou les NN
sans FR référés depuis la filiere dépistage ainsi que les NN présentant au moins un FR sont
vus en consultation par un médecin spécialiste de l'audition. L'examen de référence pour
I'évaluation du statut auditif des enfants de cette filiere est le potentiel évoqué auditif (PEA) qui
mesure la réponse électrique aux stimuli auditifs (nerf auditif, tronc cérébral). Les conclusions
émises au terme de cette filiere permettent d'adresser les enfants déficients auditifs vers des

centres de prise en charge spécialisés.

Cadre 1- Schéma du protocole

Filiere dépistage Filiere diagnostique
Linstitution hospitaliere désigne les équipes de testeurs qui réalisent des Otoémissions Dans les 15 jours, I'ORL réalise une anamnése, une recherche
Acoustiques Automatisées (OEAA) chez tous les nouveau-nés sans facteur de risque. de facteurs de risque, une otoscopie. Il y a lieu de pratiquer

un Potentiel évoqué auditif (PEA) avec recherche de seuils (si
les systemes automatiques sont utilisés, attention a la qualité et
TEST1 donc aux conditions matérielles des divers examens, ainsi qu'aux

- TEST2 DOUBLE compétences requises).
OEAA1 A REFER |l
Dés J1 etavant la sortie OEAA 2

DEFICIENCE

-

AUDITION
NORMALE

de la maternité
AUDITIVE

'A---_---
¢--A--

o—————————

R ACEEEEEECEEEEEEE > 7 ----- a----- |,
»

Envoi des résultats aux Centres de collecte de données Renvoi de l'enfant vers un
PASS:  résultat négatif, l'oreille entend bien. par voie informatique ou papier.. centre de revalidation
REFER: résultat positif, un second test doit étre réalisé. En cas de :
DOUBLE REFER, I'enfant est référé vers la filiére fonctionnelle
diagnostique afin qu’un diagnostic soit posé.
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2.2. Sources et flux de données

Lors de la mise en place du programme en 2007, on dénombrait 48 établissements hospitaliers
contre 39 début 2023 en raison de fusions et fermetures d’'hopitaux (figure 1).

Auparavant, la transmission des données vers le CEpiP s'effectuait via des formulaires “papier”
et des 2011, également par voie électronique. Depuis juin 2023, tous les hopitaux partenaires
envoient leurs données exclusivement par voie électronique. Toutefois, en cas de cyberattaque,
la filiere papier est réactivée. En 2023, trois hdpitaux ont dd recourir temporairement a cette
méthode.

4 N\
. Collecte informatisée

. Collecte papier

50

Nombre de maternités

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

Figure 1 - Evolution du mode de collecte des données au
sein des maternités partenaires, 2014-2023

Depuis janvier 2021, l'encodage des données “papier” est centralisé au CEpiP dans la base de
données (BD) unique du programme. Les données transmises par voie électronique depuis les
hopitaux concernés sont envoyées vers cette méme BD ou y sont encodées directement via
I'application du programme par les testeurs. C'est aussi via cette BD unique que le CEpiP assure
le suivi des dossiers en tant que centre de collecte informatique de données (CCID).

Enfin, depuis 2018, le nouveau systéme de gestion de base de données (SGBD) est en cours de
développement et son déploiement s'est cloturé dans le courant du mois de juin 2023 couvrant
des lors I'ensemble des partenaires.
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2.3. Données

Différents types de données sont collectées dans le cadre du programme: les données
“signalétiques”, les données “patient” et les données “résultats de tests” (cadre 2).

Les données “signalétiques” ou données d'identification, sont utilisées uniqguement a des fins de
suivi des NN et chaque enregistrement est anonymisé avant I'analyse statistique.

Parmi les données “patient”, on retrouve différents indicateurs médicaux relatifs aux NN et
les données “résultats” comprennent les données relatives aux résultats des deux filieres. Les
résultats de Ia filiere diagnostique sont contenus dans des fiches ORL pour chague oreille et
chaque consultation.

Pour rappel, la liste des FR a été mise a jour fin 2020 (4,5).

Cadre 2 - Données collectées dans le cadre du programme

de dépistage néonatal de la surdité en FWB

Données “signalétiques” Données “patient” Données “résultats”

Date de naissance Sexe Date de test/consultation

Ndm | | | | Porids a ia naiésancé | Méthodé de tést | |

Prénomr | | | /f\gre gesfationhel | | Rérsultatr de teét

Idéntifiarnt unique | | Présencé et tybe dé FR | Seﬁil auditif eh cas de PEA

Adrresser | | | Refus leJ test | | | Stétut aﬁditif | | |

Eté. | | | | Teét réaiisés éilleuré | Tybe derdéficirence éuditiQe
Déte derdécésr | |

2.4. Traitement des données

Avant toute analyse, différentes étapes visant a compléter, vérifier et harmoniser les données
sont effectuées.

Chague année, un délai de six mois au minimum est laissé aux établissements partenaires
afin de finaliser le suivi des naissances de l'année concernée et de cloturer I'encodage des
résultats. Préalablement et dans un méme souci de réduire une éventuelle sous-notification
des résultats, le CEpiP invite trimestriellement ses partenaires a générer sur lapplication du
programme, des listes récapitulatives reprenant I'ensemble des dossiers non cléturés c'est-a-
dire contenant des résultats partiels ou manquants.

Un contréle qualité de la base de données est mené par le CEpiP: recherche des données
aberrantes ou suspectes, recherche et suppression des doublons, gestion des données
incompletes, etc. Des corrections éventuelles sont apportées avec laide des prestataires de
Soins.
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Tout au long du processus de collecte de données, un soutien est apporté aux établissements
partenaires pour optimiser l'encodage de leurs données et sassurer de la bonne
compréhension des divers indicateurs utilisés dans le cadre du programme.

Enfin, les enfants décédés et ceux testés ailleurs ou dont les parents ont refusé les tests sont
exclus des analyses.

2.5. Données manquantes

La figure 2 présente la majeure partie des indicateurs collectés dans le cadre du programme
de dépistage néonatal de la surdité et la proportion de données manqguantes pour chacun de
ces indicateurs.

Les indicateurs relatifs aux types de facteurs de risque ne sont pas présentés dans la figure ci-
dessous mais seront abordés ultérieurement dans ce rapport. En effet, en raison du mode de
collecte de ces indicateurs, il est impossible d'en évaluer la proportion de valeurs manquantes.

N
POPULATION GENERALE (N=43 033)
Date de naissance 0,0
Maternité 0,0
Lieu de naissance 0,0
Sexe 0,0
Age gestationnel 52,4
NN SANS FR (N=38 876)
OD1 (non testé) 0,5
0OG1 (non testé) 0,5
Date_T1 0,5
Méthode_T1 0,6
NN AVEC UN REFER AU 1%R TEST (N=6 034)
OD2 (siOD1=REFER n=3849) 4,3
0G2 (si0G1 = REFER— n=4 097) 3,7
— Date_T2 33
Méthode_T2 3,5
NN REFERES EN ORL (N=5 255)
Statut auditif |GG 8,4
Date_ORL (si statut auditif connu_y n=4 813 0,0
Méthode_ORL (si statut auditif connu_y n=4 813) 0,0
Seuil_OD (si PEA fait— n=2 762) 6,9
Seuil_OG (si PEA fait— n=2 762) 6,7
0 10 20 30 40 50 60
%
Figure 2 - Distribution des proportions de données manquantes par type de population, 2023 )

PROGRAMME DE DEPISTAGE NEONATAL

DE LA SURDITE EN FWB - 2023 112 | 2. METHODOLOGIE



2.6. Analyses

Ce rapport décrit les données collectées dans le cadre du programme de dépistage néonatal
de la surdité mis en place en FWB pour les naissances 2023. Pour la plupart des indicateurs,
une analyse descriptive est présentée.

Plus spécifiqguement, les résultats de tests de dépistage (OD1, OG1, OD2, OG2) sont présentés
de maniére combinée de sorte a fournir un résultat commun aux deux oreilles a chaque étape,
soit “Test 1" (T1) et “Test 2" (T2). La combinaison des résultats de ces deux premieres étapes
permet d'établir la conclusion des tests de dépistage et la catégorisation des NN sans FR en
“Normo-entendant”, “Référé chez I'ORL", “Dépistage non établi” ou encore en “Non suivi ou
résultat manquant”.

La conclusion des tests diagnostiques est quant a elle, analysée sur base de lindicateur “Statut
auditif’, permettant la répartition de l'ensemble des NN référés chez I'ORL depuis la filiere
dépistage ainsi que des NN avec FR dans les catégories suivantes : “Audition normale”, “Audition
anormale”, “Diagnostic non établi” et “Non suivi ou résultat manguant”.

La conclusion des tests diagnostiques repose depuis 2021, sur les premiéres fiches ORL, soit
la premiere consultation aupres d'un ORL. Toutefois, pour les naissances 2023, nous avons
également analysé le suivi & plus long terme des enfants de la filiere diagnostique. A cette
fin, nous avons extrait les dernieres fiches ORL lorsque celles-ci étaient disponibles et nous
avons repris contact avec les hopitaux partenaires afin de mettre a jour le statut auditif des
NN atteints d'une déficience temporaire uniquement. En l'absence de suivi ou de données
disponibles pour la derniere consultation, la conclusion de la premiére consultation es reportée
comme conclusion de la derniere consultation.

Ensuite, les indicateurs T1 et T2 sont combinés au statut auditif, basé cette année sur les
résultats de la derniére consultation, afin d'estimer le résultat global des deux filieres pour
chaque nouveau-né. Ce résultat global se décline en “Normo-entendant”, “Déficient auditif”,
“Perdu de vue” ou “Echappé”. Pour les NN avec FR, seul le statut auditif est pris en compte pour
le calcul de ce résultat global. Toutefois, en cas de statut auditif manquant mais de résultats
disponibles pour T1 et/ou T2, I'enfant est considéré comme “Perdu de vue” et non comme
“Echappé”.

L'ensemble de ces étapes ainsi que les indicateurs et catégories associées sont présentés dans
le cadre 3.
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ETAPE INDICATEUR CATEGORIE DESCRIPTION
PASS Résultat “PASS” aux deux oreilles
REFER Résultat “REFER” a au moins une oreille
Test 1 OD1/0G1 S
Test 2 0OD2/0G2 Incomplet Résultat manquant a une des deux oreilles
Non suivi ou o
Résultat manquant aux deux oreilles
manquant
Normo-entendant Résultat “PASS” aux deux oreilles
Résultat “Double REFER” & au moins une
: Double REFER* .
Conclusion oreille
des tests de Th&T2 I
combinés Dépistage non :
dépistage stabli* T1 et/ou T2 incomplet
Nonsuiviou | _. .
T1 et T2 manquants
manquant*
Audition normale Audition normale mentionnée pour les deux
bilatérale oreilles
- . Audition anormale mentionnée pour au
Conclusion Audition anormale moins 1 oreille
des tests SEAUL QUAILIT [

diagnostiques

Diagnostic non
établi

Non suivi ou
manquant

Aucun statut auditif mentionné

Résultat global

T1/T2

&

statut auditif
combinés

Normo-entendant

Déficient auditif
Perdu de vue

Echappé

T1/T2 “PASS” OU T1/T2 “REFER/Incomplet/
Manquant” & statut auditif “Audition normale

’

Si FR =0 —> T1/T2 “Incomplet” & statut auditif
inconnu ou incomplet;

Si FR>1—> T1/T2 “PASS/REFER/Incomplet/
Manquant” & statut auditif manquant

OU statut auditif incomplet

T1/T2 & statut auditif manquant

* Pour 'analyse des conclusions diagnostiques, les enfants “Dépistage non établi” et “Non suivi ou résultat manquant” de la
filiere dépistage et pour lesquels un statut auditif a été renseigné lors d'une consultation ORL sont considérés comme “Référé
chez 'ORL” ; au méme titre que les enfants de la catégorie “Double REFER".

-

Enfin, l'efficience du programme et divers indicateurs de complétude sont évalués pour I'année

2023.

Toutes les analyses sont réalisées a I'aide du logiciel STATA SE/15.0, 2017.
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3. SYNOPTIQUE ANNUEL

La figure synoptique ci-dessous (figure 3) offre une vue densemble des résultats de
l'année 2023 et détaille les résultats des tests de dépistage ainsi que ceux relatifs aux tests
diagnostiques. Celle-ci reprend également les résultats globaux pour 'année 2023.

Cette figure donne une vision d'ensemble des diverses étapes du programme de dépistage
néonatal de la surdité en FWB en 2023 et son contenu est commenté dans la suite de ce
rapport.

Enfin, les pourcentages sont calculés en utilisant au dénominateur l'effectif mentionné dans la
case qui précede, selon le sens de lecture.

3. Synoptique

~
POPULATION ELIGIBLE
N=43033
NN sans facteur de risque W ( NN avec facteur de risque
n=38 876 (90,3 %) J L n=4 157 (9,7 %)
4
; H ; i Non suiviou
: : ‘ Non suivi ou i manquant
Test 1 n=32 ;’5*25(; 0%) nzsoRsEF(E;%) :ism% ______ : manquant - fz===="0g | BRER) (553,
e o o ' n=176 (0,5 %)
[ ' ‘ : Diagnostic non
- : i ' - j : établi
o : anquant ou : 1 =1 (0,0 %,
g Test 2 ; PASS Double REFER incomplet|--o-- ! i n=1(0,0%)
IS ; n=4758 (78,9%) n=1028(17,0%) n=248 (4.1 %) : :
& ® : : : ;
a3y : : ;
&= L ' ' Dépistage non établi ; Non suivi ou : Statut auditif
= | f SA [€---
: Tl el
Conclusion A n=3 839 (92,3 %)
= 9 = o sans sans
n=37 408 (96,2 %) n=1098 (2,8%) n=207 (0,5 %) =163 (0,4.%)
Non suiviou Diagnostic non g
manquant établi g NN sans FR n=888 (91,3 %) n=85 (8,7%)
n=125 (11,4 %) n=0 (0,0%) gE g n=973 (20,2 %)
‘g o< Audition normale Audition anormale
=g 1 NN avec FR =3 688 (96,1% =151 (3,9%
g n=3 839 (79,8 %) n= (96,1%) n=151 (3,9%)
" Normo-entendant Déficient auditif Perdu de vue Echappé
2 x
E E Population éligible (N=43 033) n=41984 (97,6 %) n=236 (0,5 %) n=405 (0,9 %) n=408 (1,0 %)
29 NN sans FR (n=38 876) n=38 296 (98,5 %) n=85 (0,2 %) n=332 (0,9 %) n=163 (0,4 %)
L]
x © NN avec FR (n=4 157) n=3 688 (88,7 %) n=151 (3,6 %) n=73 (1,8 %) n=245 (5,9 %)
Figure 3 - Présentation des résultats des tests auditifs pour les NN avec et sans facteur de risque, 2023
J

PROGRAMME DE DEPISTAGE NEONATAL

DE LA SURDITE EN FWB - 2023 115 1 3. SYNOPTIQUE



=
5
k=
8
>
=3
=)
a
<

4. DESCRIPTION DE LA POPULATION

4.1. Population totale et exclusions

La population totale pour les naissances 2023 au sein du programme est composée de NN
nés au sein des établissements partenaires et de NN nés en dehors de ceux-ci. Ces derniers
représentent 0,3 % de la population totale.

Ont été exclus des analyses, les enfants dont les parents ont refusé le test (0,4 %), les enfants
décédés (0,8 %), ainsi que les enfants nés dans un des établissements partenaires mais testés
en dehors (4,1 %); soit au total, 53 % de la population totale, portant ainsi l'effectif de la
population éligible pour les analyses a 43 033 NN pour I'année 2023 (figure 4).

Parmi les 2 387 enfants exclus des analyses, on compte 6,7 % de refus de réalisation des tests
de dépistage et 15,2 % de déces, en augmentation depuis 2017. Ensuite, les enfants dont les
parents ont souhaité réaliser les tests auditifs dans une autre structure médicale’ ou aupres de
Kind & Gezin? représentent un peu moins de 80,0 % des exclusions, soit 4,1 % de la population
totale. Parmi ceux-ci, pres de 88,6 % ont été pris en charge par Kind & Gezin.

4 )
NN nés dans les établissements NN nés en dehors des établissements
partenaires partenaires
N=45 270 N=150
NN sans FR NN avec FR NN sans FR NN avec FR
n=40 919 (90,4 %) n=4351 (9,6 %) n=101 (66,9 %) n=49 (33,1 %)
0 ATIO 0
N=45 420
a R ave
n=41020 (90,3 %) n=4400 (9,7 %)

|

. NN testés dans un établissement
n=1864 (4,1 %) POPULATION ELIGIBLE partenaire différent du lieu de naissance
Déces N=43 033 n=736 (1,7 %)
n=363(08%) NN sans FR NN avec FR NN sans FR NN avec FR
Refus n=38 876 (90,3 %) n=4157 (9,7 %) n=321 (43,6 %) n=415 (56,4 %)

n=160 (0,4 %)

Figure 4 - Présentation des populations pour les NN sans et avec FR, 2023

Le pourcentage de refus est stable tandis que la proportion d'enfants dont les parents ont
souhaité réaliser le test auditif ailleurs que dans les hopitaux partenaires du programme
augmente constamment, passant de 2,9 % en 2014 a 4,1 % en 2023 (figure 5).

1 Cabinet ORL privé ou autre structure ne participant pas au programme.
2 Equivalent flamand de 'Office de la Naissance et de I'Enfance (ONE) en Fédération Wallonie-Bruxelles.
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Enfin, parmi la population éligible, 1,7 % des enfants ont été dépistés dans un établissement
partenaire différent du lieu de naissance et 150 d'entre-eux sont nés en dehors des
établissements partenaires, soit 0,4 % de I'ensemble des NN (figure 4).

4 N\
5
3 4
<
=}
]
z 3
o
C
g »
5
&
1
0,3 0,2 0,2 0,2 0,2 0,3 0,2 0,3 0,3 0,4
0 i
2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023
Ailleurs
Refus

Figure 5 - Evolution des proportions de refus et de test ailleurs, 2014-2023, N=496 465
. J

La répartition des exclusions par établissement (figure 6) révele une tendance plus marquée
de tests réalisés ailleurs au sein d'hdpitaux situé en région bruxelloise ou une proportion
importante d'enfants sont testés par Kind & Gezin. Par ailleurs, plus d'un tiers des déces
enregistrés en 2023 sont survenus dans un seul établissement disposant d'une unité NIC
(Neonatal Intensive Care) tandis qu'un autre hopital comptabilise pres de 30,0 % des refus
enregistrés au sein du programme.

@ Refus
. Déces

. Test ailleurs

25

20

5
||||||IIIIIIII'..Illlllllll-l---_._—..

Maternités

1

(6]

1

o

Pour 100 nouveau-nés

o

Figure 6 - Répartition des exclusions au sein de la population totale
par établissement partenaire, 2023, N=45 420
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On note également que c'est au sein d'hdpitaux disposant d'une unité NIC et en particulier deux
d'entre-eux, que les proportions d'enfants nés ailleurs mais testés dans ces établissements,
sont les plus élevées (figure 7). Cela s'explique aisément par le nombre important de transfert
vers ces hdpitaux, d'enfants nécessitant une prise en charge intensive.

Par ailleurs, la proportion d'enfants nés ailleurs est variable entre les hépitaux, allant de 0,0 a
30,2 % et peut s'expliquer par une volonté des parents de choisir un établissement plus proche
de leur domicile apres une sortie précoce, une préférence personnelle pour un établissement
spécifique, ou encore par l'organisation méme de |'établissement hospitalier (externalisation de
la filiere diagnostique et transfert systématique des NN vers un autre établissement partenaire).

( )
@ NN nés ailleurs et testés dans I'établissement

NN nés et testés dans I'établissement

3500 ]
NIC*

3000

2500 -

2000 |

1500 =T =

1000 —

Nombre de nouveau-nés

500

Maternités

* L'encadré gris rassemble les 10 établissements hospitaliers qui disposent d'une unité NIC.

Figure 7 - Répartition du lieu de naissance
par établissement partenaire*, 2023, N=43 033

Dans la population totale, entre 2022 et 2023, la diminution du nombre annuel de naissances
comptabilisées dans le cadre du programme s'éleve a 3,6 %, soit deux fois plus qu'entre 2021
et 2022. Cette baisse est observée depuis 2014, le nombre de naissances passant de 52 615
naissances a 45 420 naissances en 2023, soit une diminution de 13,3 %. Cela est comparable
a ce qui est observé en Wallonie ou la réduction du nombre de naissances s'éleve a 12,5 %.
A Bruxelles, la diminution du nombre de naissances s'intensifie depuis 2014, atteignant 17,3 %
en 2023 (6,7).

Comme pour la population totale, une diminution de l'effectif de la population éligible est
observée a travers les années, passant de 50 691 a 43 033 NN pour les naissances 2014 et
2023, respectivement, soit une diminution de 15,1 % (figure 8). Et a nouveau, la diminution
observée par rapport a l'année précédente avoisine les 4,0 % et est similaire a ce qui est
observé en Wallonie et a Bruxelles, soit 4,3 et 4,9 %.
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Population éligible (N=477 380)
— NN sans FR (N=434 719)
— NN avec FR (N=42 661)
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8
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3 —
o 46 103 e
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c 38 876
S 30000
5
§ 20000
=z
10000 4588 4157
0
2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023
L Figure 8 - Evolution des effectifs de la population éligible, 2014-2023 )

4.2. Caractéristiques des nouveau-nés

4.2.1. Sexe, tge gestationnel et poids @ la naissance

La répartition des enfants selon le sexe est stable au fil des ans, avec chaque année une part
légerement inférieure de filles (environ 49,0 %) (tableau 1).

e A
Tableau 1 - Sexe des NN éligibles, 2023, N=43 033
Nombre %
Fille 21182 49,2
\_ Garcon 21851 508 )

La proportion d'enfants nés avant 37 semaines est de pres de 10,0 % pour I'ensemble des
naissances de I'année (tableau 2). Cette proportion est légerement supérieure a celle observée
parmi l'ensemble des naissances vivantes en Région bruxelloise et en Wallonie, soit une
moyenne de 7,9 % pour I'année 2023 (6,7).

Les valeurs observées pour le poids a la naissance sont quant a elles similaires aux valeurs
mentionnées dans les rapports de santé périnatale du CEpiP ou la proportion d'enfants nés
avec un poids inférieur a 1 500 g s'éleve en moyenne a 1,8 % (6,7).
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Compte tenu du nombre important de valeurs manquantes pour les deux variables
susmentionnées (age gestationnel et poids a la naissance), il convient de garder une certaine
réserve quant a l'interprétation des données collectées dans le cadre du programme.

e A\
Tableau 2 - Distribution des NN selon I'dge gestationnel et le poids @ la naissance, 2023
Nombre %
Age gestationnel < 37 semaines (N=20 494) 2037 9,9
L Poids a la naissance <1 500g (N=20 629) 303 1,5 )

4.2.2. Facteurs derisque

La proportion d'enfants présentant au moins un facteur de risque atteint 9,7 %. Cela est
comparable a 'année précédente (tableau 3) (8).

e A
Tableau 3 - Distribution des NN selon la présence de FR, 2023, N=43 033
Nombre %
NN sans FR 38 876 90,3
S NN avec FR 4157 9,7 )

Le nombre d'enfants sans FR diminue de maniere égale a la diminution observée dans la
population éligible, soit une diminution de 4,2 % entre 2022 et 2023 (figure 8).

Le nombre denfants avec FR diminue également par rapport a 2022, en revanche, leur
proportion au sein de la population éligible augmente de 0,3 % (figure 9). En effet, la proportion
de NN présentant au moins un facteur de risque est depuis 2020 a la hausse et avoisine les
10,0 % en 2023.

12
o 9192 % 98 o2 94

79 85 .,
8

Pour 100 nouveau-nés

2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

* La ligne verticale représente l'année durant laquelle la liste des FR a été mise a jour.

Figure 9 - Evolution de la proportion de NN avec FR, 2014-2023, N=477 027
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En moyenne, les NN présentent 1,3 facteur de risque et ce chiffre peut grimper jusqu'a 5 pour
un méme enfant (tableau 4).

Tableau 4 - Nombre de facteurs de risque enregistrés
parmi les NN avec FR, 2023, N=4 157

Nombre
Nombre de FR moyen (SD) 1,3(0,01)
9 Nombre de FR min/max 1/5 )

Pour la majorité des NN de ce groupe (81,7 %), un seul facteur est mentionné et pour 12,2 %
d'entre eux, deux facteurs sont mentionnés.

En 2023, parmi les 39 établissements partenaires, le nombre de NN enregistrés par maternité
dans le cadre du programme s'étend de 53 a 3 476. Vingt maternités ont testé moins de 1 000
NN durant 'année et six d'entre-elles, moins de 500 par an (figure 10).

4 N\
. NN avec FR
. NN sans FR
3500 :
NIC*
g 3000 '
<
3 2500
(]
5
2 2000
=
S 1500
5
E 1000
=z
500
0
Maternités
* ['encadré gris rassemble les 10 établissements hospitaliers qui disposent d’une unité NIC (Neonatal
Intensive Care).
Figure 10 - Répartition des NN avec et sans FR par maternité, 2023, N=43 033

La proportion d'enfants avec FR est variable d'un établissement a l'autre et s'étend de 0,0 a
23,4 % : 17 hopitaux rapportent une proportion inférieure a 5,0 %, 12 autres enregistrent une
proportion entre 5,0 et 9,9 % (dont trois disposent d'un NIC) et dans 10 structures, on observe
des proportions entre 10,0 et 23,0 % (dont sept disposent aussi d'un NIC).
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La proportion d'enfant avec FR est généralement plus élevée au sein des hopitaux dotés de
service de soins intensifs néonataux. Les cing facteurs de risque les plus fréquemment
mentionnés sont ceux présentés dans la figure 11 ci-dessous.

Comme pour les deux années précédentes, les séjours en S| représentent le FR le plus
fréquent avec 35,1 % d'occurrence, suivi par I'hyperbilirubinémie, les médications ototoxiques,
les antécédents familiaux de surdité et enfin le poids a la naissance inférieur a 1 500g. Cette
année, I'hyperbilirubinémie a supplanté 'administration de médicament ototoxique (4,8,9).

e R
50
g 40
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>
3
> 30
o
c
o
2 20
5
&
. B Bl
0
NICU Hyper- Médication Antécédent  Poids naissance
>5 jours bilirubinémie ototoxique familiaux <1500g
Figure 11 - Facteurs de risque les plus fréquents parmi les NN avec FR, 2023, N=4 157
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5. ORGANISATION DU DEPISTAGE

5.1. Organisation au sein des hopitaux

Au fil des ans, peu de changements d'organisation sont observés au sein des hopitaux
partenaires. En 2023, plus de la moitié des hopitaux (25 sur 39) propose un dépistage auditif
tous les jours de la semaine (week-end inclus) et deux hopitaux I'organisent moins de cing jours
par semaine (tableau 5).

Le personnel de la maternité est sollicité dans plus de la moitié des établissements pour
réaliser les tests de dépistage. Enfin, comme les années précédentes, seuls deux structures de
soins proposent le test de dépistage gratuitement, les autres hopitaux facturant aux parents la
somme de 10€ (indexés ou non), remboursée en partie ou en totalité par les mutualités.

f Tableau 5 - Organisation du dépistage av sein des hopitaux partenaires, 2023, N=43 033 ) s
Hépitaux NN sans FR g
(N=39) (N=38 876) =)
N % N % b
Nombre de jours par semaine pendant lesquels le test de dépistage est organisé
< 5jours 2 5,1 2006 5.2
5 jours (lu-ve) 1M 28,2 12559 32,3
6 jours (lu-sam) 1 2,6 357 0,9
7 jours 25 641 | 23954 616
Professionnels réalisant le dépistage
Personnel de la maternité (sage-femme, puéricultrice...) 24 61,5 24 065 61,9
Personnel de la consultation ORL (infirmier, audiologiste...) 11 28,2 12 455 32,0
Personnel de la maternité et de la consultation ORL 2 5, 1813 4,7
Autre 2 51 543 14
Prix demandé aux parents
Test gratuit 2 5,1 2127 55
9 10€ (indexé ou non) 37 94,9 36749 94,5 )
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5.2. Organisation des tests de dépistage

En 2023, le 1¢ test est majoritairement réalisé par OEAA (99,5 %) (tableau 6). La faible
proportion de tests réalisés par PEAA (0,5 %) est comparable a ce qui était rapporté les années
précédentes (4,8-15). Chez la plupart des enfants, le 2¢ test est également réalisé a l'aide
d'OEAA, toutefois la proportion de PEAA est plus élevée que pour le 1¢ test.

[ Tableau 6 - Méthode de réalisation des tests de dépistage, 2023 )
1¢" test 2¢ test
(N=38 654) (N=5 826)
Type de test Nombre % Nombre %
OEAA 38480 99,5 5742 98,6
S PEAA 174 0,5 84 1,4 )

Le 1¢ test est effectué le plus fréquemment avant ou a trois jours de vie (85,9 %) (figure 12).
Par ailleurs, une majorité de NN est testée au deuxieme jour de vie, soit 52,2 % ; 20,6 % au
premier jour de vie et 12,3 % au troisieme jour de vie. Comme en 2021 et 2022, la fenétre de
réalisation du second test reste large, pouvant aller jusqu'a 12 jours. Les valeurs minimales et
maximales du 1¢ et du 2¢ test sont presque identiques, allant de 0 jusqu'a 475 jours et plus
(tableau 7) (8,9).

s N
Tableau 7 - Jour médian de réalisation des tests de dépistage, 2023
1¢  test 2¢ test
(N=38 695) (N=5 838)
Médiane 2 3
P25-P75 2-3 2-12
S Min-Max 0-475 0-478 )

Cette année, les seuils définis pour le délai de réalisation des tests ont été réduits de cing a
trois jours afin de mieux correspondre aux conditions réelles d'hospitalisation (figure 12): la
durée moyenne de séjour en maternité étant raccourcie a trois jours depuis plusieurs années
(16). La proportion de 1¢" test avant ou a trois jours de vie diminue Iégérement depuis 2021
tandis que le pourcentage de 2¢ test réalisé avant ou a trois jours de vie augmente, atteignant
55,1 % en 2023. On peut supposer que cette augmentation est la conséquence de I'adaptation
des protocoles hospitaliers en réponse a la réduction de la durée de séjour en maternité.
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Figure 12 - Evolution des proportions de tests réalisés
avant ou a 3 jours de vie, 2021-2023
. y,

Depuis quelques années, la majeure partie des 1¢ tests de dépistage est réalisée au J2. Alors
que la proportion des tests réalisés a JO et a J1 fluctue au fil des ans, celle des tests réalisés au
J3 diminue de maniere constante jusqu'en 2018, avant de se stabiliser aux alentours de 12,0 %.

Les tests réalisés apres le 3¢ jour de vie ont également connu une baisse jusqu'en 2018, suivie
d'une augmentation réguliere (figure 13).
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Figure 13 - Evolution du jour de réalisation du 1 test, 2014-2023, N=401 492
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5.3. Organisation des tests diagnostiques

Dans le cadre du programme, la méthode diagnostique recommandée est le PEA. Pourtant,
a peine plus de la moitié des enfants de Ia filiere diagnostique est testée a l'aide de cette
méthode. Un tiers de ces enfants est testé par OEA et plus d'un cinquieme par OEAA ou par
PEAA. Ces données sont comparables a celles des années précédentes (tableau 8) (8,9).

f Tableau 8 - Méthodes de réalisation des tests diagnostiques* )
lors de la premiéere consultation, 2023, N=5 255

Type de test Nombre %
PEA 2778 52,9
OEA 1640 31,2
OEAA 1410 26,8
PEAA 1182 22,5
Tympanométrie 653 12,4
Otoscopie 114 2,2
Audiométrie 40 0,8
ASSR 1 0,0

\ *  Plusieurs tests peuvent étre faits chez un méme enfant )

En 2023, la consultation en vue de la réalisation de tests diagnostiques a majoritairement lieu
avant l'age de deux mois (81,4 %) (tableau 9). Au plus tot, la consultation a lieu a JO et au plus
tard, I'enfant est vu au 466¢ jour de vie.

Tableau 9 - Délai de réalisation des tests diagnostiques*, 2023, N=4 812** b
Nombre %
<1 mois 2328 48,4
> 1 mois et < 2 mois 1590 33,0
> 2 mois et < 3 mois 542 1,3
>3 mois et < 6 Mois 301 6,3
> 6 Mois 51 1,1
*Lorsqu'un NN est né prématurément (AG<37 semaines), le délai a été calculé a partir du terme présumé.
** e N inclut uniquement les NN pour lesquels un statut auditif complet est rapporté. )
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6. RI::SU’LTATS DU PROGRAMME
DE DEPISTAGE

6.1. Conclusion des tests de dépistage

82,290

de PASS au 2¢ test

Prés de 85,0 % des enfants sans FR ont une réponse bilatérale satisfaisante au 1¢ test et plus
de 80,0% au 2¢ test (parmi ceux ayant bénéficié d'un 2¢ test) (tableau 10). Ces résultats sont
comparables a ceux observés les années précédentes et ces chiffres témoignent a nouveau
de la forte proportion d'enfants qui doit étre testée une seconde fois, dans le contexte du
raccourcissement de la durée de séjour. lls soulignent également limportance du 2¢ test qui
permet de réduire le nombre d'enfants référés pour le diagnostic, constat également établi
dans le cadre d'autres programmes (17).

6. Résultats

Tableau 10 - Résultat PASS* aux tests de dépistage parmi les NN sans FR, 2023

Nombre %
PASS au 1¢ test (N=38 684) 32650 84,4
PASS au 2¢ test (N=5 786) 4758 82,2

* Les proportions sont calculées en utilisant au dénominateur les nombres d'enfants ayant finalisé leurs tests aux
2 oreilles pour le 1¢ et 2¢ test, respectivement. Autrement dit, il nest pas tenu compte des NN “Perdu de vue” et
“Echappé”.
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Comme illustré dans la figure 14, la proportion de résultats “PASS” (1¢ test) varie selon le jour
de réalisation des tests : elle augmente continuellement au fil des jours de vie de l'enfant.

@ REFER
@ paAss

100

Pour 100 tests réalisés
Ul
o

Jo n )2 3 >J3
(n=294) (n=7987) (n=20181) (n=4771) (n=5443)

Figure 14 - Proportion de résultats PASS/REFER selon le jour de
réalisation du 1" test de dépistage, 2023, N=38 676

La figure 15 illustre la répartition des résultats “PASS” et “REFER” pour le second test en fonction
des jours de réalisation du test. Comme pour le premier test, on observe une augmentation de
la proportion de “PASS” a mesure que les jours de vie augmentent. Dés le J7, la proportion de
"REFER" passe en dessous des 10,0 %.

e A\
@ REFER
@ Pass
L 100 [l 273 [l 265 [l 203
90 :
n 80
b
E 70
2 60
g s0
8 40
5 30
o
< 20 ' - ' ' '
0 735707l 702 so o7l 18 o1 [l 915 W o20 I 949 [ 922 [ 907
® 5 n 12 B W 5 6 7 I8 Jo N0 J11 N2 2
(n=4) (n=115)(n=1392) (n=1663) (n=362) (n=84) (n=88) (n=97) (n=101) (n=129) (n=138) (n=118) (n=115) (n=1382)
Figure 15 - Proportion de résultats PASS/REFER selon le jour de
L réalisation du 2¢ test de dépistage, 2023, N=5 786
J
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La proportion d'enfants sans FR considérés comme “Normo-entendant” a lissue des tests
de dépistage se situe au-dela de 95,0 % (tableau 11) et est stable par rapport a ce qui a été
observé en 2022 (8).

2,69/o0

de Double REFER

La proportion de '‘Double REFER” a quant a elle, légerement augmenté par rapport a 2022
atteignant 2,6 %. Parmi ces NN dépistés positivement, 33,3 % ont eu un double REFER bilatéral.

Comme en 2022, les proportions d'enfants “Perdu de vue” et “Echappé” sont nettement
réduites grace a la mise en place du nouveau systeme de gestion de base de données et a la
centralisation de I'encodage par le CEpiP. En 2023, I'ensemble des enfants “Perdu de vue” et
“Echappé” aux tests de dépistage représente a peine 1,2 %.

e N
Tableau 11 - Conclusion des tests de dépistage parmi les NN sans FR, 2023, N=38 876

Nombre %
Normo-entendant 37 408 96,2
Double REFER 1028 2,6
Perdu de vue 264 0,7

(_ Echappé 176 05 )
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6.2. Conclusion des tests diagnostiques

6.2.1. Ala suite de la premiére consultation ORL

14,09/o

’oudltlon anormale
parmiles NN sans FR

Cette année encore, la proportion de déficients auditifs observée parmi le groupe d'enfants
sans FR référés en ORL est plus élevée que celle observée dans le groupe d'enfants avec FR
(tableau 12), soit 12,4 % versus 5,7 %, respectivement. Cette différence est d'autant plus
marquée lorsque I'on exclut pour le calcul de ces proportions, les enfants dont le statut auditif
est inconnu (catégories “Diagnostic non établi” ou “Non suivi ou résultat manquant). Dans ce

cas, le pourcentage d'audition anormale s'éleve a 14,0 % pour le groupe sans FR et a 6,2 % pour
le groupe avec FR.

Comme en 2021 et 2022 (8,9), la proportion de statut auditif inconnu est nettement réduite par

rapport aux années précédentes et s'éleve a 8,4 % cette année contre 24,4 % en 2020, soit une
diminution de 16,0 %.

e A
Tableau 12 - Conclusion des tests diagnostiques a la suite de la premiére consultation
parmi les nouveau-nés sans FR référés chez I'ORL* et avec FR**, 2023, N=5 255
Audition Audition Diagnostic non Non' suvi
normale L . ou résultat
g anormale établi
bilatérale manquant
N % N % N % N %
NN sans FR référés chez I'ORL (n=1 098) 837 76,2 136 12,4 0 0,0 125 114
NN avec FR (n=4 157) 3602 86,6 237 5,7 1 0,0 317 7,6
Total filiere diagnostique (N=5 255) 4 439 84,5 373 7.1 1 0,0 442 8,4

* Pour lanalyse de la conclusion des tests de diagnostiques, les enfants sans FR “Référé chez I'ORL” correspondent aux enfants ayant obtenu un

résultat double REFER ¢ au moins une oreille et aux enfants “Perdu de vue” ou “Echappé” de la filiére dépistage pour lesquels un statut auditif a été
renseigné lors d'une consultation ORL.

** S FR>1, les enfants non suivis ou dont le résultat est manquant pour les tests diagnostiques sont, au niveau du résultat global, répartis dans les
S catégories «Perdu de vue» et «Echappé» selon que des tests de dépistage sont notifiés ou non.

J
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Pour la majorité des NN ayant bénéficié d'une consultation chez un spécialiste, le diagnostic
est posé a la suite de cette premiere consultation (tableau 13). Toutefois, en cas d'audition
anormale, la tendance s'inverse, avec un peu plus de la moitié des NN pour lesquels la premiere
consultation n'a pas permis détablir un diagnostic définitif. Par ailleurs, en comparant ces
chiffres a ceux de I'année précédente, on observe une nette diminution des diagnostics posés,
avec une baisse de 26,6 % au sein de la population éligible.

4 . . , . . )
Tableau 13 - Diagnostic poseé parmi les NN de la filiere
diagnostique selon le statut auditif, 2023, N=4 809
Diagnostic non posé Diagnostic posé
Nombre % Nombre %
Audition normale (n=4 436) 1377 31,0 3059 69,0
Audition anormale (n=373) 206 55,2 167 44.8
\_ Population éligible 1583 32,9 3226 67,1 )

L'analyse de la proportion de diagnostics posés en fonction du délai de réalisation de la
premiere consultation montre que plus le délai de diagnostic est long, plus la proportion
de diagnostic posé diminue. Toutefois, il convient de relever que les effectifs sont moindres
lorsque les délais sont plus longs (tableau 14).

( Tableau 14 - Diagnostic posé parmi les NN de la filiere diagnostique selon h
le délai de réalisation de la premiére consultation ORL, 2023, N=4 809
Diagnostic non posé Diagnostic posé
Nombre % Nombre %
< 1 mois (n=2 326) 710 30,5 1616 69,5
> 1 mois et < 2 mois (n=1 589) 563 35,4 1026 64,6
> 2 mois et < 3 mois (n=542) 180 33,2 362 66,8
>3 mois et < 6 mois (n=301) 108 35,9 193 64,1
> 6 mois (N=51) 22 43,1 29 56,9
\_ Population éligible 1583 32,9 3226 67,1 )
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Les types de surdité identifiés parmi les déficients auditifs sont présentés dans le tableau 15.
Pres de trois quarts des déficients auditifs présentent une atteinte de transmission provisoire
et pres d'un cinquieme d'entre eux présentent une atteinte de perception.

Les résultats relatifs aux types de surdité et au diagnostic posé sont a interpréter avec
précaution, la méthode de collecte de ces informations pouvant générer un biais. En effet, a
ce stade des analyses statistiques, seule la premiére consultation diagnostique est prise en
compte or il n'est pas rare que plusieurs consultations soient nécessaires afin de pouvoir poser
un diagnostic définitif. Des lors, la proportion d‘atteinte provisoire s'en voit augmentée et la
proportion de diagnostic posé, diminuée.

( Tableau 15 - Types de surdité parmi les déficients auditifs, 2023, N=373 )
Nombre %
Atteinte de transmission 284 76,1
Provisoire 275 73,7
Permanente 6 1,6
Combiné (provisoire + permanente) 3 0,8
Atteinte de perception 72 19,3
Perception 66 17,7
Neuropathie auditive 3 0,8
Combiné (perception + neuropathie) 3 0,8

S Atteinte mixte 17 4,6 )

Parmi les déficients auditifs, on note une proportion légerement plus élevée datteintes
bilatérales (tableau 16). Ce constat est en accord avec les données de la littérature, qui
rapportent que deux tiers des déficient auditifs souffrent d'une perte bilatérale (18). Cependant,
en comparaison avec l'année précédente, on observe une diminution de 7,4 % des atteintes
bilatérales chez les NN avec FR, tandis que chez les NN sans FR, les atteintes bilatérales
augmentent de 2,6 %.

Tableau 16 - Latéralité de I'atteinte auditive parmi les déficients auditifs, 2023, N=373
Atteinte unilatérale Atteinte bilatérale
Nombre % Nombre %
NN sans FR (n=136) 59 431 77 56,2
NN avec FR (n=237) 118 49,8 119 50,2
\_ TOTAL 177 47,5 196 52,5 )

Pour rappel, la surdité se distingue en plusieurs degrés; une déficience auditive légere est
définie par une perte auditive comprise entre 21 et 40 dB, une déficience auditive moyenne
se situe entre 41 et 70 dB, une déficience auditive sévere correspond a une perte allant de
71 a 90 dB, et enfin, une déficience auditive profonde est caractérisée par une perte auditive
supérieure a 91 dB (1,19).
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En 2023, chez la majorité des déficients auditifs identifiés dans le cadre du programme (94,5 %),
le degré de perte auditif est léger ou moyen (tableau 17).

Tableau 17 - Degré de perte auditive* parmi les déficients auditifs
testés a l'aide de potentiels évoqués auditifs, 2023, N=271

Degré de perte auditive globale Nombre %
Légere 193 71,2
Moyenne 63 233
Sévere 9 33
Profonde 6 2,2

S * Calculé sur base de l'oreille ou le seuil d'audition est le plus bas, soit la meilleure oreille.

La majorité des enfants atteints d'une déficience auditive de transmission ou de perception
présentent une déficience Iégere, avec respectivement 77,2 % et 54,4 %. En revanche, parmi
les enfants souffrant d'une déficience auditive mixte, 50,0 % présentent une perte auditive
moyenne (figure 16). Enfin, la plupart des surdités séveres et profondes se retrouvent parmi les
atteintes de perception et mixtes.
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. Profonde
Sévere
. Moyenne

. Légére

Pour 100 déficients auditifs

Atteinte de Atteinte de Atteinte mixte
transmission perception (n=8)
(n=206) (n=57)

Figure 16 - Degré de perte auditive selon le type d’atteintes parmi
les déficients auditifs testés a l'aide de PEA, 2023, N=271
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Le tableau 18 ci-dessous présente la prévalence des FR selon le type d'atteintes et montre une
grande variabilité selon les atteintes. Les FR les plus fréquents au sein de la population a risque
sont mis en évidence, en jaune dans le tableau, pour chaque type d'atteintes. Les malformations
et syndromes associés constituent le seul FR commun aux trois types d'atteintes.

DE LA SURDITE EN FWB - 2023

e ™
Tableau 18 - Prévalence des facteurs de risque* selon le statut auditif,
au sein de la population éligible, 2023, N=43 033
| e | pusrieg | aeme mae | ST o
(N=41 847) (N=284) (N=72) (N=813)
Facteurs de risques N % N % N . % N % N . % N %
Séjour NICU > 5 jours 1277 31 69 243 14 194 1 5,9 99 . 122| 1460 34
Hyperbilirubinémie 635 15 1 39 9. 125 3. 176 54 66| 712 17
précoce
Medication ototoxique 582 14| 32 113 3 42 1 59| 37 46| 655 15
Antécedents familiaux de 368 09| 13 46| 10 139 3 76| 27 33| 41 10
surdité héréditaire
Poids de naissance 334 08| 23 81 0 00 159 32 39| 390 09
<1500 g
consanguinite du 10U 2® | 595 g7| 30 106 6 83 0 00| 24 30| 350 08
degré :
ventilation assistee 277 07 8 28 14 o 00| 20 25| 306 07
pendant 24h ou plus
Apgar de 03 6 & 5 minutes 242 06 2,5 2,8 1. 59 200 25 272 06
@Y\ 161 04 2,1 9,7 1 59 1. 14 186 04
Malformations et
syndromes associés a une 133 03 23 8,1 8 11,1 2 11,8 16 2,0 182 04
déficience auditive
Malformations isolées du 142 03| 10 35 2 28 3. 176 11 14| 168 04
pavillon auriculaire
Toxoplasmose 63 02 207 0. 00 0 0,0 6. 07 71002
syndrome dalcoolisme 4 0 2 o7 o 00| o 00| 4 05/ 30 o
foetal
Meningite ou necessite 1700 301 0 00 0 00 1. 01| 21 00
d'une consultation neuro
Lésions substance blanche
ou hémorragies intra- 14 0,0 0 0,0 1 14 0 0,0 1 0,1 16 0,0
centriculaires
Traitement par Ecmo 13 0,0 0. 0,0 1 14 0: 0,0 0: 0,0 14 0,0
Syphilis 2. 1. 04 0. 00 0 00 1001 4. 00
Rubéole 1 0 00 0 00 0 00 0 00 100
Hypothyroidie congénitale 1 0,0 0. 0,0 0 0,0 0 0,0 0 0,0 1 0,0
Nombre de FR
0 38245 914 108 380 24 333 4. 235| 495  609|38876 903
1 2932 70 132 465 35 486 1M 647 285 3571| 3395 7,9
>2 670 16 44 155 13 181 2. 118 33 4 762 1,8
* Un enfant peut présenter un ou plusieurs facteurs de risque.
y,
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6.2.2. Ala suite de la derniére consultation ORL

o

4009/o

des déficients auditifs lors de
la 1 consultation se normalisent
@ plus long terme.

Comme expliqué précédemment, nous avons exploré le suivi a plus long terme des enfants de
la filiere diagnostique et analysé les résultats des dernieres fiches ORL lorsque celles-ci étaient
disponibles, sans quoi nous avons reporté les résultats des premieres fiches ORL.

Nous disposons de données relatives a la derniere consultation pour 346 NN (soit 6,6 % des
enfants de la filiere diagnostique) dont 62,4 % d'audition anormale a la premiére consultation et
37,6 % d'audition normale.

En intégrant la derniere consultation ORL dans le résultat global de I'enfant, on observe une
diminution de la prévalence des atteintes auditives de 7,1 a 4,5 % (tableau 12, tableau 19):
parmi les 373 NN déficients auditifs lors de la premiere consultation, 149 NN ont une audition
normale a la suite de la derniere consultation ORL, soit pres de 40,0 % des déficients auditifs
qui se «normalisent». Par ailleurs, 12 NN normo-entendants lors de la premiere consultation,
sont rapportés comme déficients auditifs la suite de la derniére consultation (tableau 19).

Ces chiffres soulignent bien I''mportance du suivi a plus long terme des enfants de la filiere
diagnostique et questionnent a eux seuls la pertinence des rapports annuels, du moins pour
cette filiere.

Tableau 19 - Conclusion des tests diagnostiques a la suite de la derniére consultation*
parmi les NN sans FR référés chez I’'ORL et avec FR, 2023, N=5 255

Audition Audition Diagnostic Non' suivi
normale L . ou résultat
I anormale non établi

bilatérale manquant
Statut auditif lors de la 1™ consultation N % N % N % N %
Audition normale (n=4 439) 4427 99,7 12 0,3 0 0,0 0 0,0
Audition anormale (n=373) 149 39,9 224 60,1 0 0,0 0 0,0
Diagnostic non établi (n=1) 0 0,0 0 0,0 1 100,0 0 0,0
Non suivi ou résultat manquant (n=442) 0 0,0 0 0,0 0 0,0 447 :100,0
Total de la filiére diagnostique 4576 871 236 4,5 1 0,0 442 84

&

* En l'absence de suivi ou de données disponibles pour la derniere consultation, la conclusion de la premiére consultation a été reportée comme

conclusion de la derniere consultation.
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Les proportions des types de surdités restent relativement semblables aux proportions
observées a la suite de la premiere consultation (tableau 15, tableau 20).

( Tableau 20 - Types de surdité parmi les déficients auditifs A
a la svite de la derniére consultation, 2023, N=236

Nombre %
Atteinte de transmission 163 69,1
Provisoire 154 65,3
Permanente 5 2,1
Combiné (provisoire + permanente) 4 1,7
Atteinte de perception 57 24,2
Perception 51 21,6
Neuropathie auditive 3 1.3
Combiné (perception + neuropathie) 3 1.3

k Atteinte mixte 16 6.8 )

6.4. Résultat global

Pour l'analyse du résultat global, nous avons tenu compte du statut auditif déterminé lors de
la derniere consultation ORL, contrairement a ces deux dernieres années ou nous avions tenu
compte uniquement du statut auditif obtenu lors de la premiere consultation ORL. Comme
nous le verrons infra, ce changement a un impact sur le résultat global et la prévalence.

En 2023, pres de 99,0 % des NN sans FR sont considérés comme “Normo-entendant” tandis
que le statut auditif est inconnu pour 1,3 % d'entre eux. La prévalence des déficients auditifs de
ce groupe d'enfants s'éleve a 0,2 %, ce qui comparable au minimum attendu dans la littérature.
Cette prévalence est stable a travers les années (tableau 21, figure 17) (1).

Parmi les NN avec FR, la prévalence de déficients auditifs est plus élevée, passant a 3,6 %. La
proportion d'enfants “Normo-entendant” avoisine les 89,0 % tandis que le statut auditif est
inconnu chez 7,7 % des enfants de ce groupe. Cette derniere proportion est inférieure a ce qui
a été observé en 2022, soit 9,4 % (8).

A titre comparatif, si l'analyse du résultat global repose sur les résultats de la premiére
consultation, la prévalence initiale des déficients auditifs chez les NN sans FR est doublé pour
atteindre 0,4 %, tandis que celle des NN avec FR grimpe jusque 5,7 %.

Tableau 21 - Résultat global pour I'ensemble des NN, 2023, N=43 033 )
erI:It::::;'lt Déficient auditif | Perdu de vue Echappé
N % N % N % N %
NN sans FR (n=38 876) 38 296 98,5 85 0,2 332 0,9 163 04
NN avec FR (n=4 157) 3688 88,7 151 3,6 73 1,8 245 59
@opulation éligible 41984 97,6 236 0,5 405 0,9 408 0,9)
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Par ailleurs, nous avons calculé la prévalence corrigée pour les deux groupes d'enfants, en
excluant les NN “Perdu de vue” et “Echappé” du dénominateur afin de considérer uniquement
les enfants ayant finalisé leurs tests. Dans le groupe de NN sans FR, aucune différence n'est
observée lorsque la prévalence est corrigée, tandis que dans le groupe de NN avec FR, elle
est légerement plus élevée (figure 17). Ces observations sont similaires a celles de l'année
précédente (8).
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(n=38 876) (n=4158)
Figure 17 - Prévalence des déficiences auditives par groupe
L de NN avec et sans FR, 2023, N=43 033
J

Au sein de I'ensemble de la population éligible, la prévalence est variable selon les années et
oscille entre 0,2 et 0,4 % des NN entre 2017 et 2020 puis grimpe jusqua 0,8 et 0,9 % en 2021
et 2022 (figure 18). Pour ces deux dernieres années, elle était estimée sur base des statuts
auditifs émis a la suite de la premiere consultation ORL.

En 2023, si l'on considere uniquement les résultats de la premiere consultation ORL, les chiffres
sont similaires avec une prévalence initiale atteignant 0,9 %, ce qui est nettement supérieur aux
prévalences rapportées par d'autres programmes (1,8,20). En revanche, en tenant compte de la
derniére consultation ORL, la prévalence s'abaisse a 0,5 %.

Comme précédemment, nous avons calculé la prévalence corrigée cest-a-dire, sans intégrer
les “Perdus de vue” et les “Echappés” dans le dénominateur, afin de prendre en compte
uniguement les enfants ayant finalisés leurs tests. Pour I'année 2023, cela porte ainsi la
prévalence corrigée des déficients auditifs a 0,6 % parmi la population éligible ayant finalisé les
tests.
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* En 2023, la prévalence et la prévalence corrigée sont estimées sur base du statut auditif obtenu lors de la
derniére consultation ORL.

Figure 18 - Prévalence des déficiences auditives, 2017-2023, N=324 537

En 2021 et 2022, les nombres d'enfants considérés comme “Echappé” et comme “Perdu de
vue” ont considérablement diminués par rapport a la période 2017-2020 (figure 19). En 2023,
cette tendance se poursuit, avec une baisse au sein de ces deux catégories, atteignant un
pourcentage global de 1,9 % de statuts auditifs inconnus.
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Figure 19 - Proportions de NN “Perdu de vue” ou “Echappé”, 2017-2023, N=324 537
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7. EFFICIENCE DU PROGRAMME
ET INDICATEURS DE COMPLETUDE

Pour évaluer les programmes de dépistage néonatal de la surdité, des critéres de qualité et
d'efficacité ont été proposés par le joint Committee on Infant Hearing (JCIH) parmi lesquels on
retrouve les indicateurs suivants (20,21) :

. Une proportion de NN
Une proportion des NN . AP .
. . . . Une proportion des NN ayant finalisé le diagnostic
ayant finalisé le dépistage ier . . - -
référés pour le diagnostic avant 2 mois de vie

avant 1 mois de vie

parmi les NN référés

>959/o <4%%o >909/0

Nous avons évalué ces indicateurs dans le cadre du programme moyennant quelques
adaptations :

- Pour le calcul de lindicateur relatif a la proportion de NN référés, nous avons considéré
comme "Référé chez IORL", les NN “Perdu de vue” et “Echappé” pour lesquels un statut
auditif est notifié a la suite d'une consultation ORL (figure 3), en plus de ceux ayant
obtenu un résultat “Double REFER” aux tests de dépistage.

- Pour lindicateur relatif au délai de réalisation des tests diagnostiques, nous avons
considéré 'ensemble des NN de la filiere diagnostique.

D'excellents résultats sont constatés avec plus de 95,0 % pour lindicateur relatif au délai de
réalisation des tests de dépistage, une proportion d'enfants référés bien inférieure au 4,0 %
visé et une proportion proche du seuil cible pour l'indicateur relatif au délai de réalisation des
tests diagnostiques.

>95,89/o 2,890 81,490

des tests de dépistage finalisés des NN ont éte reféres des tests diagnostiques
ont été réalisés avant ou pour le diagnostic ont été réalisés avant ou
@ un mois de vie a deux mois de vie

Nous avons ensuite défini divers indicateurs spécifiques. L'ensemble de ces indicateurs ainsi
que leurs méthodes de calcul sont décrits ci-dessous (cadre 4). Pour chacun d'eux, un seuil
cible a été défini sur base des seuils recommandés par le JCIH.
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Cadre 4 - Efficience et indicateurs de complétude : définitions et méthodes de calcul

Test 1

Test 2

FILIERE DEPISTAGE

Conclusion

dépistage —
entendant

Non suiviou
manquant

[ POPULATION ELIGIBLE (1) }

~—

[ NNsansFR (2)

T

Incomplet  f------- "

i H
Manquantou | &
incomplet i

Double
REFER o]

Non suivi ou
manquant avec SA

Dépistage non établi
avec SA

Dépistage non 4
établi sans SA

Référé
chezI'ORL

Non suiviou
manquant sans SA

S

NNavecFR (3 }

H Non suivi
manquant
’ Diagr]ostic.:
non établi

Statut auditif
connu

Diagnostic
non établi

NN sans FR

Audition normale

NN avec FR

FILIERE
DIAGNOSTIQUE

Audition anormale

Proportion de NN nés vivants ayant bénéficié du programme ; autrement

®/®+(Refus + Tests

Efficience
dit qui n‘ont pas fait I'objet d’'un refus ou d'un test réalisé ailleurs. ailleurs)
Proportion de NN avec ou sans FR pour lesquels un statut auditif est
Compl_globale
P8 rapporté a la suite des tests de dépistage ou a une consultation ORL. (0+0+@+@+@)/@
Proportion de NN sans FR pour lesquels un statut auditif est rapporté a
Compl_FR=0
Pl la suite des tests de dépistage et/ou a une consultation ORL. (o+o+@)/@
Proportion de NN présentant au moins un FR et pour lesquels un statut
Compl_FR=1
Pl auditif est rapporté a la suite d’'une consultation ORL. 0/@
Compl_F_ Proportion de NN sans FR rapportés comme “Normo-entendant” ou
Dépistage “Double REFER" a la suite des tests de dépistage. (°+°)/@
Proportion de NN sans FR ayant finalisé les 1¢ tests de dépistage aux
C 1_T1
omp- deux oreilles. (°+°)/@
Proportion de NN sans FR ayant eu un REFER aux 1¢ tests de dépistage
Compl_T2 e g .
Pl et ayant finalisé les 2¢ tests de dépistage aux deux oreilles. (o+o)/°
Compl_F Proportion de NN présentant au moins un FR ou référés chez I'ORL
Diagno a la suite des tests de dépistage et pour lesquels un statut auditif est  ((+@+E+@D@+(3))

rapporté a la suite d'une consultation ORL.

Compl_Référé
ORL

.

Proportion de NN sans FR référés chez I'ORL depuis la filiere dépistage
et pour lesquels un statut auditif est rapporté a la suite d'une évaluation
diagnostique.

(11 & 12 )0 9 )
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7.1. Efficience du programme

F -

En 2023, I'efficience
du programme s’éléve a

95,590

L'efficience du programme? présentée dans le cadre de ce rapport correspond a la proportion
d’enfants nés vivants dans les établissements partenaires et ayant effectivement bénéficié du
programme, C'est-a-dire les enfants dont les parents n‘ont pas refusé le test ou ont souhaité
réaliser le test ailleurs. Cette définition est inspirée de celle décrite par Santé Publique
France dans le cadre de I'évaluation de leur programme national de dépistage de la surdité
permanente néonatale (22). Un objectif de 95,0 % a été défini comme seuil cible dans le cadre
du programme en FWB et l'efficience mesurée en 2023 s'éleve a 95,5 %.

7.2. Indicateurs de complétude globale et
selon les groupes d’enfants

Pour les deux premiers indicateurs, nous avons défini un objectif de 95,0 % comme seuil cible
et pour le troisieme, un seuil de 90,0 % est retenu :

Compl_globale Indicateur de complétude globale
Compl_FR=0 Indicateur de complétude parmi les NN sans FR
Compl_FR=1 Indicateur de complétude parmi les NN avec FR

L'indicateur de complétude globale atteint 98,1 % pour 'année 2023, dépassant ainsi le seuil de
95,0 % (figure 20). Pour les NN sans FR, les performances sont considérablement augmentées
depuis 2021, dépassant encore une fois le seuil cible. Au sein du groupe de NN avec FR, des
tendances similaires sont observées avec un dépassement du seulil cible de 90,0 %.

Ces chiffres remarquables témoignent de lI'amélioration considérable du programme de
dépistage au sein de la FWB.

3 Lefficience est mentionnée comme taux de couverture dans les rapports 2021 et 2022 (8,9).
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100
Seuil cible 95 %
8 ——e e e
g %0 Seuil cible 90 %
g
2 80
8
2 70
60
2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023
Compl_globale 87,8 89,8 87,6 85,8 97,2 97,0 98,1
Compl_FR=0 90,2 91,1 88,9 86,7 98,0 97,7 98,7
Compl_FR=1* 65,1 75,1 73,0 74,2 89,6 90,6 92,4
*  Pour lndicateur Compl_FR=1, le seuil cible est de 90,0 %.
Figure 20 - Evolution des indicateurs de complétude globale
et selon les groupes d’enfants, 2017-2023

Enfin, en vue de I'évaluation générale des performances, nous avons analysé plus en détails
les conclusions des tests de dépistage et diagnostiques ainsi que le résultat global pour les NN
avec et sans FR (Annexe - Résultats des diverses étapes du programme parmi les enfants
avec et sans FR). Aucun NN sans FR “Normo-entendant” n‘a eu de suivi diagnostique pouvant
suggérer un encodage erroné ou manguant au niveau des facteurs de risque ou encore un
suivi sortant du cadre du programme de dépistage.

Parmi les NN avec FR, des tests de dépistage (T1 et T2) ont été réalisés chez plus de 20,0 %
d'entre eux suggérant la survenue tardive de certains FR, des erreurs dans la notification des
données ou encore des pratiqgues non recommandées par le protocole du programme de
dépistage néonatal de la surdité (3). Ces divers constats doivent étre analysés dans chaque
établissement hospitalier afin d'optimiser les pratiques dans chacun d'eux.
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7.3. Indicateurs de complétude de la filiere dépistage

Pour les trois indicateurs de la filiere dépistage, un seuil cible égal a 95,0 % est défini :

Compl_F_Dépistage Indicateur de complétude de la filiere dépistage
Compl_T1 Indicateur de complétude du 1¢' test
Compl_T2 Indicateur de complétude du 2¢ test

L'indicateur de complétude de la filiere dépistage et en particulier celui du 1¢ test démontrent
des performances optimales, atteignant désormais les 99,0 %. En ce qui concerne la
performance du 2¢ test de dépistage, laugmentation est également remarquable depuis 2021,
franchissant cette année le seuil cible établi (figure 21).

s N
100
Seuil cible 95 % -
€ 9
=}
3
3
2 80
8
5
S 70
60
2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023
Compl_F_dépistage 89,8 89,8 87,5 84,8 97,0 98,0 98,9
Compl_T1 92,3 92,6 90,7 88,2 98,2 98,9 99,5
Compl_T2 81,5 74,7 738 71,9 917 94,1 95,9
Figure 21 - Evolution des indicateurs de complétude
au sein de la filiere dépistage, 2017-2023
. J
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7.4. Indicateurs de complétude de la filiere diagnostique

Pour chacun des trois indicateurs de la filiere diagnostique, nous avons défini un objectif de
90,0 % comme seuil cible :

Compl_F_Diagno Indicateur de complétude de la filiere diagnostique
Indicateur de complétude parmi les NN référés en ORL
depuis la filiere dépistage

Compl_FR=1 Indicateur de complétude parmi les NN avec FR

Compl_Référé ORL

Les indicateurs de complétude spécifiques a la filiere diagnostique renforcent encore les
observations mentionnées supra, indiquant des performances nettement améliorées depuis
quelques années. En 2023, la tendance pour ce trio dindicateurs est toujours a la hausse.
Cependant, bien que lindicateur de complétude parmi les enfants référés en ORL depuis la
filiere dépistage, augmente de 5,6 % par rapport a 2022, il se trouve encore en deca du seuil
cible et nécessite toujours, une attention particuliere (figure 22).

( )
100
" Seuil cible 90 % e
2 9
]
5
5
2 80
8
= A——
S g
g /
60
2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023
Compl_F_Diagnostique 65,7 749 70,4 756 89,8 89,1 91,6
Compl_Référé ORL 67,4 74,5 65,5 783 90,3 83,0 88,6
Compl_FR=1 65,1 75,1 73,0 74,2 89,6 90,6 924
Figure 22 - Evolution des indicateurs de complétude au
sein de la filiere diagnostique, 2017-2023
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8. CONCLUSION

Ce rapport présente l'analyse des résultats du programme néonatal de la surdité pour les
naissances 2023 en Fédération Wallonie-Bruxelles.

La majorité des résultats sont dans la continuité de ce qui a été observé en 2022 confirmant
limpact positif des dernieres adaptations de la collecte des données et de la mise en place du
nouveau SGBD, sur 'ensemble du programme.

Au travers des divers indicateurs, il est possible de mettre en évidence des tendances et
constats intéressants :

L'évaluation du programme montre une excellente adhésion des maternités et des
familles avec une efficience supérieure a 95,0 %.

La proportion toujours élevée de “PASS” au 2¢ test de dépistage (82,2 %) souligne
limportance de ce test pour réduire le nombre denfants référés vers la filiere
diagnostique et ainsi réduire le taux de faux positifs.

Le nombre denfants présentant au moins un facteur de risque est en augmentation
constante depuis 2020 et avoisine les 10,0 % pour les naissances 2023. Cette croissance
reflete bien l'optimisation de l'encodage grace au déploiement généralisé du nouveau
SGBD rendu accessible a 'ensemble des utilisateurs et professionnels impliqués dans le
programme.

L'impact du suivi a plus long terme pour la filiere diagnostique est mis en évidence par
une prévalence dans la population éligible qui chute a 0,5 % lorsque 'on tient compte
de la derniere consultation. Les prévalences observées dans les groupes de NN avec
et sans facteur de risque atteignent 3,6 % et 0,2 %, respectivement. Ces chiffres sont
comparables a ce qui est rapporté dans la littérature (1,18,23-25).

Plus le délai de diagnostic est long, plus la proportion de diagnostic posé diminue.
On peut penser que plus les délais sont longs, plus les cas sont «compliqués» et plus
il est difficile d'évaluer le statut auditif de l'enfant pour poser un diagnostic final.
Néanmoins, cette observation repose sur I'évaluation du statut auditif lors de la premiere
consultation. A nouveau, un suivi a plus long terme serait pertinent afin d'analyser cette
tendance en tenant compte de la derniere consultation.

De maniere générale, des performances excellentes ont été observées avec une forte
majorité des indicateurs de complétude dépassant les seuils cibles. Au sein des deux
filieres, les performances se sont améliorées par rapport a I'année précédente. Toutefois,
des efforts doivent encore étre déployés pour le suivi des enfants référés en ORL depuis
la filiere dépistage et pour lesquels le seuil de complétude est toujours en-dec¢a du seuil
cible.

8. Conclusion

Les dernieres recommandations du JCIH (dépistage avant un mois de vie - diagnostic
avant deux mois - prise en charge avant trois mois) permettent encore de souligner
les excellentes performances du programme au vu des 95,8 % de tests de dépistage
finalisés avant ou a un mois de vie et des 81,4 % de tests diagnostiques finalisés avant ou
a deux mois de vie.

La proportion de statuts auditifs inconnus au sein de la population éligible reste tres
faible, s'élevant a 1,9 %. On constate a nouveau une proportion plus importante de ces
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statuts auditifs inconnus parmi les enfants de la filiere diagnostique ou elle s'éleve a
8,4 % contre 1,2 % dans la filiere dépistage. Il est en effet fréquent que des enfants ne
reviennent pas pour leur suivi apres leur sortie de la maternité. Diverses raisons peuvent
expliquer cela dont notamment la méconnaissance des parents quant a I'importance du
suivi, des barrieres linguistiques et/ou financieres ou encore des difficultés d'acces aux
structures hospitalieres.

+  Enfin, les proportions de données manquantes pour l'age gestationnel et le poids a la
naissance sont augmentées par rapport a I'année précédente. Ces données ne peuvent
en effet pas étre transmises de maniere automatisée par l'ensemble des partenaires et
requierent des lors un encodage manuel s'ajoutant a la charge de travail déja tres lourde
des différents testeurs.

Ces diverses observations mettent en évidence les progres remarquables du programme. Elles
témoignent de limportance cruciale du travail réalisé par I'ensemble des acteurs au sein des
hopitaux partenaires ainsi que du suivi et de 'accompagnement personnalisé de ces derniers
par le Centre de référence.

La standardisation, la centralisation et la poursuite de linformatisation de la collecte des
données ont sans nul doute un impact positif sur la qualité et I'exhaustivité de celles-ci. Cet
impact est encore plus marqué depuis la généralisation de la transmission informatique
a lensemble des partenaires en juin 2023. Toutefois, il convient de poursuivre les
développements et l'optimisation de la transmission automatisée de certaines variables (AG,
poids a la naissance, FR, etc.) en vue dalléger au maximum la charge de travail inhérente au
transfert ou a I'encodage manuel des données par des équipes hospitalieres surmenées.

Dans la méme optique, 'accompagnement renforcé et I'analyse spécifique des processus au
sein des établissements doivent étre maintenus afin d'identifier les éventuels obstacles a la
collecte de données et/ou au suivi des enfants.

Par ailleurs, les résultats sous-entendent que les enfants sans FR bénéficient encore d'un
meilleur suivi au sein du programme et/ou que les données sont mieux collectées pour
ce groupe denfants. Il est dés lors important de soutenir les efforts au niveau du suivi
en ambulatoire pour un second test de dépistage et d'autant plus pour une évaluation
diagnostique compte tenu de la prévalence attendue plus importante dans le groupe d'enfants
avec FR ou référés depuis la filiere dépistage (19).

Des campagnes de sensibilisation des parents mais aussi de 'ensemble des professionnels de
santé, au-dela des partenaires du programme, doivent étre réfléchies. Il est capital d'optimiser
limplication de ces acteurs clés dans le processus de dépistage et dattirer l'attention sur
limportance du suivi de l'audition, du dépistage précoce ainsi que sur les délais recommandés
pour le diagnostic et la prise en charge. Ces actions visent a réduire autant que possible la
proportion de statuts auditifs inconnus et plus particulierement, parmi les enfants de la filiere
diagnostique.

Pour remédier a la perte de suivi des patients aprés un dépistage non concluant et réduire le
taux de faux-positifs, il convient de s'interroger a nouveau sur la pertinence et la faisabilité de
réaliser des PEAA en maternité. S'il nest plus a démontrer que le PEAA est un examen de choix
pour le dépistage des déficiences auditives, une étude récente montrent également que son
utilisation constitue une stratégie moins onéreuse en comparaison a la pratique des OEA dans
une perspective a moyen et long terme (26).

Enfin, au vu de limpact sur la prévalence de la sélection de la derniére consultation pour
évaluer le statut auditif, il est d'intérét de prolonger le délai pour le suivi des enfants de la
filiere diagnostique a 18 mois minimum. La prolongation de ce délai impliquera le décalage des
analyses statistiques a deux ans au lieu d'une fréquence annuelle mais toujours dans l'optique
de maintenir un niveau de qualité visant I'excellence pour le programme.
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ANNEXE

Résultats des diverses étapes du programme parmi les enfants avec et sans
facteur de risque

-
Tableau A1 - Conclusions des tests de dépistage, des tests diagnostiques et
résultat global parmi tous les enfants sans FR, 2023, N=38 876
Conclusion Conclusion des tests
des tests de N=38 876 % di . n % Résultat global
dépist iagnostiques
pistages
Non suivi ou résultat manquant 37408 100,0
- Audition normale bilatéral 0 0,0
Normo 37 408 96,2 Y l ‘ aie blateraie Normo-entendant
entendant Audition anormale 0 0,0
Diagnostic non établi® 0 0,0
Non suivi ou résultat manquant 125 12,2 Perdu de vue
Double Audition normale bilatérale 774 75,3 Normo-entendant
1028 2,6 - PP o
REFER Audition anormale 129 12,5 Déficient auditif
Diagnostic non établi® 0 0,0 Perdu de vue
Non suivi ou résultat manquant 207 78,4 Perdu de vue
Perdu de 264 07 Audition normale bilatérale* 52 19,7 Normo-entendant
vue ' Audition anormale* 5 1,9 Déficient auditif
Diagnostic non établi® 0 0,0 Perdu de vue
Non suivi ou résultat manquant 163 92,6 Echappé
, B Audition normale bilatérale* 11 6,3 Normo-entendant
Echappé 176 05 o P s
Audition anormale* 2 1,1 Déficient auditif
Diagnostic non établis* 0 0,0 Perdu de vue

$  Les diagnostics non établis correspondent au statuts auditifs incomplets
* Ces enfants ont été considérés comme “Référé chez 'ORL” a l'issue des tests de dépistage

\
f
Tableau A2 - Conclusions des tests de dépistage, des tests diagnostiques
et résultats globaux parmi les enfants avec FR, 2023, N=4 157
Conclusion Conclusion des tests .
d(les tests de N=4 157 % diagnostiques n % Résultat global
dépistages 8 q
Non suivi ou résultat manquant 57 71 Perdu de vue
Normo- Audition normale bilatérale 726 91,0 Normo-entendant
entendant 798 15 Audition anormale 15 1,9 Déficient auditif
Diagnostic non établi® 0 0,0 Perdu de vue
Non suivi ou résultat manquant 2 43 Perdu de vue
Double 46 11 Audition normale bilatérale 36 783 Normo-entendant
REFER ' Audition anormale 8 17,4 Déficient auditif
Diagnostic non établi® 0 0,0 Perdu de vue
Non suivi ou résultat manquant 13 73 Perdu de vue
Perdu de 179 43 Audition normale bilatérale 137 76,5 Normo-entendant
vue Audition anormale 29 16,2 Déficient auditif
Diagnostic non établi® 0 0,0 Perdu de vue
Non suivi ou résultat manquant 245 7,8 Echappé
, B Audition normale bilatérale 2703 86,2 Normo-entendant
Echappé 3134 754 o P s
Audition anormale 185 59 Déficient auditif
Diagnostic non établi® 1 0,0 Perdu de vue

-

$  Les diagnostics non établis correspondent au statuts auditifs incomplets
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