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Abréviations

CMV : Cytomégalovirus cCMV : CMV congénital PCR : polymérase chaine réaction

DNS : Dépistage néonatal de la surdité CEAE : Centre expert de I'audition de I'enfant

URPHE : Union régionale pour la prévention des handicaps de I'enfant CRDN : Centre régional de dépistage néonatal
HCSP : Haut-commissariat a la santé publique

ARS : Agence régionale de santé AuRA : région Auvergne Rhéne-Alpes

1 - Introduction - justification du choix du theme

Problématique :

Le dépistage néonatal de la surdité (DNS) s’est imposé dans la plupart des pays a haute ressource économique,
en montrant son efficacité tant sur le plan médical qu’économique. Ce dépistage est en place depuis 2014 en
Auvergne Rhone-Alpes, avec des modalités définies dans un cahier des charges régional (remanié en 2016). Le
taux de surdité moyenne a profonde uni ou bilatérale est d’environ de 1,7 %o dans notre région.

L’étiologie de la surdité est importante a connaitre pour guider la réhabilitation et conseiller et informer les parents
selon le type d’anomalie identifiée. De plus, la connaissance de I'étiologie de la surdité est un des points
constamment demandés par les parents, souvent éprouvés psychologiquement aprés I'annonce du diagnostic
de surdité de leur enfant.

L’infection in utero par le cytomégalovirus (CMV congénital ou cCMV) est une étiologie fréquente de la surdité
permanente néonatale, elle pourrait étre la seconde cause de surdité neurosensorielle chez le jeune enfant.
C’est la premiére cause non génétique de surdité, de retard mental et de déficit neurologique chez les enfants.
La prévalence du cCMV est estimée 0,5% des naissances vivantes en Europe.

Sa présentation clinique et son évolution sont trés variables. Le cCMV peut étre symptomatique dés la
naissance : pétéchies, hépatosplénomeégalie, microcéphalie, ou repérée devants un retard de croissance intra
utérin isolé, ou cliniquement asymptomatique. Des anomalies biologiques, ou anomalies a I'échographie
cérébrale ou ophtalmologiques sont possibles, et semblent fréquemment retrouvées si on les cherche
systématiquement (équipe de Necker). L’évolution est elle aussi trés variable, sans qu'il y ait aujourd’hui de
facteurs prédictifs individuels clairs pour repérer les nouveau-nés les plus a risque d’évolution défavorable. Il n’y
a pas de lien avec le caractére de primo infection ou de réinfection maternelle, ni avec la charge virale maternelle.
En revanche, le terme de linfection foetale est déterminant : les anomalies neuro sensorielles surviennent
essentiellement en cas de cCMV du premier trimestre de grossesse.

Parmi les enfants cCMV asymptomatiques, 15 a 30% développeraient une surdité dans leur parcours, et a un
age en moyenne plus tardif que les enfants déja symptomatiques a la naissance.

Sur le plan ORL, le profil clinique des surdités néonatales liées au CMV est particulier, avec notamment une
atteinte vestibulaire parfois dissociée de I'atteinte auditive (et qui contribue aux difficultés psychomotrices), et le
caractere évolutif de la surdité durant plusieurs années (surdité unilatérale devenant bilatérale et d’intensité se
péjorant). La prise en charge peut étre rendue compliquée par la survenue de troubles moteurs ou du neuro
développement, également présents dans le cadre du cCMV.

Un traitement antiviral par Valganciclovir a montré son intérét chez les enfants affectés par une forme sévére de
cCMV. Le traitement débuté durant le premier mois de vie améliore le pronostic neuro développemental ainsi
que le pronostic auditif a distance. La durée du traitement est discutée (6 semaines a 6 mois).

Ce traitement expose a des effets indésirables a court terme : anémie, neutropénie, thrombopénie, toxicité
hépatique et rénale ce qui impose une surveillance clinique et biologique spécifique. Des effets adverses a long
terme sont mis en évidence chez I'animal, avec un risque carcinogéne et gonadotoxique. Ainsi a ce jour, il n'y a
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pas de consensus sur l'intérét d’'un traitement par Valganciclovir chez des nouveau-nés présentant un cCMV
avec une surdité isolée. Deux études de grande ampleur sont en cours aux USA pour tenter d’apporter une
réponse a cette question.

A Tlinverse, linfection post natale par le CMV est tres fréquente dés les premieres semaines de vie (par
contamination manuportée ou par les fluides corporels dont le lait maternel...) et dans la petite enfance : on
retrouve 80% d’excrétion virale en créche ; mais cette infection est bénigne. Cela explique un profil courant en
cas de cCMV : meres multipares avec I'ainé en collectivité, ou elles-mémes professionnelles de la petite enfance.
Les mesures de prévention du cCMV (nécessaires dés la période pré conceptionnelle) sont aujourd’hui tres
insuffisantes, par manque de connaissances des usagers mais également des professionnels, alors que des
mesures simples (lavage de main, couverts et linges personnels) pourraient diminuer le taux d'infection
maternelle de fagon significative.

Le dépistage systématique du cCMV a été proposé.

Pendant la grossesse, le dépistage généralisé de l'infection a CMV ne fait pas I'objet d’'un consensus, ni sur le
plan international ni en France.

Il en est de méme pour le dépistage systématique du cCMV chez tous les nouveau-nés, qui ne remplit pas
'ensemble des criteres OMS pour un dépistage universel.

Néanmoins, '’Académie de médecine conclut dans son rapport de 2019 « audition foetale et infection par le
cytomégalovirus que : « il est I'heure de proposer un dépistage systématique de I'infection CMV chez les femmes
enceintes en début de grossesse ainsi que chez le nouveau-né ... »

Le fait d’échouer aux tests auditifs du dépistage néonatal universel de la surdité peut étre considéré
comme un « signe d’appel » pour un cCMV. Le dépistage ciblé post-natal chez le nouveau-né chez qui il
existe un doute sur l'audition (uni ou bilatéral) est ainsi une option choisie par plusieurs états (notamment aux
USA).

Ce dépistage ciblé est recommandé en France depuis 2018 par le Haut Conseil a Santé Publique (HCR,
avis du 18 mai 2018).

Comment dépister le cCMV ? Ce dépistage fait appel a la PCR CMV, qui peut étre réalisée :

— A partir du sang séché recueilli pour les dépistages biologique, buvards Guthrie : néanmoins, la sensibilité
est faible 30-80% (tous les enfants avec cCMV ne sont pas virémiques a la naissance), et son acceés difficile.

— A partir d’'un prélévement d’urines réalisé avant J15-J21 : s’il n’est pas invasif, le recueil urinaire n’est pas
toujours aisé chez le nouveau-né (compresse dans la couche).

— A partir d’'un préléevement de salive : également non invasif et tres simple. Il existe un faible risque de
contamination par le lait maternel si on n’est pas a distance de la tétée.

Le dépistage ciblé est pour certains insuffisant, et ne constituerait qu'une premiére étape avant un dépistage
néonatal CMV universel. En effet, ce dépistage ciblé « rate » 43% des enfants avec cCMV qui réussissent les
tests auditifs néonataux.

Les arguments contre ce dépistage ciblé (outre qu’il ignore une grande partie des cCMV) sont les suivants :
Du fait de la temporalité des dépistages, on pourra étre amené a trouver une PCR positive chez des enfants
ayant une audition contrélée normale en CEAE (voire au T3).

— La majorité de ces enfants resteront asymptomatiques (seulement 15 a 30% (?) développeront des troubles
neuro-sensoriels).

— Le dépistage sera a l'origine de stress, de charge pour les parents, et pourra contribuer a des difficultés
parentales, au « syndrome de I'enfant vulnérable ».

— On peut craindre des prescriptions de Valganciclovir hors recommandations, entrainant un effet domino de
complications.

— On peut craindre I'engorgement des centres ORL pédiatriques par le suivi a long terme auditif et vestibulaire
de ces enfants.

A linverse, des bénéfices importants sont attendus :

— Détection précoce des problémes de I'enfant, sans retard de prise en charge, ce qui a montré un meilleur
pronostic.

—  Suivi spécifique prolongé.

— Reéponse « a temps » a la question étiologique en cas surdité.

— Satisfaction d’apporter une réponse sur I'étiologie a la surdité, ce qui peut alléger les autres recherches
étiologiques.

— Selon les résultats futurs des essais en cours (attendus en 2022-23), proposition de traitement médical
antiviral le cas échéant.

— Etudes médico-économiques favorables au dépistage, avec un meilleur rapport coGt/bénéfice pour le
dépistage ciblé versus dépistage universel.
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Le dépistage ciblé du CMV chez les nouveau-nés présentant un DNS (au retest = T2) non concluant en

uni ou bilatéral a ainsi pour objectifs de :

= Pouvoir affirmer 'origine congénitale du CMV (ce qui n'est plus possible a distance de la naissance),

» Adapter la prise en charge ORL (profils spécifiques des atteintes a CMV : évolutives, dissociées audio
vestibulaires...),

» Adapter le suivi pédiatrique (neuro développement, bilan ophtalmologique...),

= Eviter (le cas échéant) des recherches étiologiques complexes.

Ce dépistage permettrait de repérer environ la moitié des enfants avec cCMV.

2 - Historique régional - Position du groupe régional DNS et des acteurs

En région Auvergne Rhéne-Alpes, un groupe de travail pluri professionnel (médecins ORL et pédiatres,
biologistes, psychologues, directeurs...) poursuit 'impulsion initiée par 'ARS pour la mise en ceuvre du DNS
(rédaction du cahier des charges...). Le groupe rassemble des professionnels volontaires issus des CEAE et
services d’'ORL spécialisés, des structures médico-sociales et éducatives pour les enfants sourds, des réseaux
de périnatalité et de TURPHE, organisme responsable de la tragabilité du DNS.

Les praticiens ORL du groupe régional ont rapporté des difficultés diagnostiques de CMV pour les enfants
confirmés sourds lors de I'étape CEAE. lIs ont pu porter en excés des diagnostics de cCMV sur des prélevements
urinaires a distance de la naissance : une PCR positive apres les 15 a 20 1° jours de vie ne permet pas de
conclure sur la temporalité anté ou post natale de l'infection. lls ont également rapporté des difficultés de recours
aux buvards Guthrie (conservés > 1 an dans la région) portant a la fois sur I'accés aux laboratoires réalisant la
PCR sur ce support, et sur les probléemes de sensibilité, seul un résultat positif pouvant étre pris en compte.

Dans ce contexte, et s’appuyant sur I'avis et le rapport du Haut Conseil de la Santé Publique (HCR) de 2018, le
réseau de périnatalité ELENA a proposé une étude préliminaire de faisabilité de dépistage ciblé par PCR
salivaire, qui a eu lieu au CHU de Saint-Etienne entre février et avril 2020. Ce travail a été mené par Antoine
Mougenel dans le cadre de son mémoire de DES de pédiatrie dirigé par Hugues Patural. Il a porté sur 596
naissances dont 29 avec T2 non concluant (4,9%, ce qui était plutét élevé, a rapporter au contexte Covid). Une
trés bonne acceptabilité a été exprimée par les 12 professionnels interrogés (AP, SF, IDE, médecins), avec un
surplus de temps consacré estimé faible ou modéré. Un support d’information pour les parents a été jugé
souhaitable (non disponible pour I'étude). La constitution d’'une biothéque a été proposée par le laboratoire pour
réduire la part des préléevements effectivement techniqués, en attente du résultat du T3 ou des conclusions du
CEAE, et donc diminuer les colts. La nomenclature cote la PCR a 40,50€ / test, I'étude estimait a 1,50
€/naissance le colt du dépistage ciblé.

Le groupe régional DNS s’est prononcé en juin 2020 pour la généralisation du dépistage ciblé du CMV
chez les nouveau-nés avec DNS non concluant (au retest = T2, en uni ou bilatéral).

Un groupe de pilotage issu de ce groupe et associant les biologistes et virologues a été chargé de proposer des
outils et de formaliser le projet, en lien avec 'ARS AuRA.

Avis des acteurs :

e La Fédération régionale des pédiatres néonatologistes et de maternité (FRPN) a pris position le 14 janvier
2021 en faveur de la mise en place de ce dépistage ciblé sur les échecs de DNS en maternité. Néanmoins,
ses modalités pour les unités de néonatologie restent a discuter n‘ont pas fait I'objet d’'un consensus des
pédiatres néonatologistes.

¢ L’URPHE (Conseil d’'administration et Assemblée générale du 19 janvier 2021) s’est également prononcée
pour la mise en place, accompagnée par une évaluation formalisée des résultats.

e La CRN consultée le 6 avril 2021 accueille favorablement le projet.

e Les réseaux de périnatalité sont favorables a la mise en place du dépistage dans les maternités volontaires,
suivie dans le cadre d’'une démarche d’évaluation des pratiques professionnelles (juin 2021).

Proposition d’action régionale

1/ Promouvoir et accompagner I'implémentation du dépistage dans les maternités volontaires en accord avec la
recommandation HCSP 2018, en mettant a disposition une procédure rigoureuse et la tragabilité.

2/ Evaluer les pratiques professionnelles (EPP) aprés un délai de 6 & 12 mois
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3 - Promoteurs

URPHE
Réseaux de santé en périnatalité Auvergne Rhéne-Alpes : Aurore, RSPA, RPAI, ELENA, RP2S.

4 - Cibles professionnelles

Ensemble des professionnels des maternités de la région Auvergne Rhone-Alpes, quel que soit leur type et leur
statut.
Professionnels des Unités de néonatologie de la région Auvergne Rhéne-Alpes (pour nouveau-nés ciblés).

5 - Patients concernés

Nouveau-nés ayant bénéficié du dépistage auditif avec un T2 non concluant uni ou bilatéral au plus tard a J10
(10°™e jour de vie).

6 - Référentiel

Le référentiel « historique » est la recommandation HCSP de 2018.

Cette recommandation a été déclinée par le groupe de travail sous forme d’'un protocole régional qui permet la
mise en place du dépistage en maternité selon une procédure homogéne, rigoureuse et peu invasive, faisant
appel a la PCR salivaire ou urinaire (document disponible en annexe).

Le protocole précise : quels nouveau-nés doivent étre prélevés, quand, comment ; la tragabilité (couplée avec
celle du DNS) ; l'information a délivrer aux parents avec le recueil d’'un consentement oral ; la restitution du
résultat par le pédiatre de maternité prescripteur.

Il comprend un nouveau logigramme décrivant le DNS et intégrant le dépistage ciblé du cCMV.

7 - Objectifs

Objectif principal : Assurer le bon dépistage du cCMV chez les nouveau-nés avec alerte auditive en maternité,
selon le référentiel.

Objectifs secondaires : Repérer et analyser les freins (type de réseau, type maternité, statut maternité), et comme
pour toute EPP, améliorer le protocole.

L’évaluation des pratiques est sous-tendue par I'intérét de disposer des résultats d’'une expérience francgaise
significative de routine en population (dont la connaissance du taux de positivité de la PCR parmi les nouveau-
nés ciblés a I'échelle d’'une population significative).

8 - Méthodes

Type d’évaluation

Le cycle : Programmer / Faire / Analyser / Améliorer s’appuiera sur les méthodes d’évaluation suivantes :

— Suivi d’'indicateurs (aspects quantitatifs)

— Recueil des freins et difficultés, avis des acteurs professionnels par questionnaire (dont questions ouvertes)

1. Indicateurs de mise en ceuvre du dépistage :
a. Nombre et taux de maternités pratiquant le dépistage
i. Axes d’analyse : par réseau de santé périnatalité, par type, par statut (public/privé)
b. Exhaustivité du dépistage
i. ATléchelle de la population d’enfants cibles sur la région
ii. Aléchelle de 'ensemble des maternités volontaires
iii. ATéchelle de chacune des maternités volontaires

2. Indicateurs des pratiques et résultats a chaque étape du dépistage
a. Type de prélévements effectués (urines/salive)
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b. Résultats PCR et éventuels contrbles
c. Issues de DNS et cCMV

3. Recueil des freins et difficultés (modalités a construire, questionnaires aux maternités ...)

Source des données (pour la construction d’indicateurs) :
Il s’agit de données colligées en routine par 'TURPHE, sans retours aux dossiers patients.
Les lignes en italique correspondent a des données nouvellement saisies.
— Données transmises a 'URPHE par les maternités :
= Tragabilité de I'étape T2 du DNS (sur supports buvards)
= Tracabilité du prélevement pour PCR CMV effectué ou pas, sur supports buvards/stickers
= Tracabilité de I'étape T3 du DNS si celle-ci est effectuée
— Données transmises a 'URPHE par les maternités a posteriori (mensuellement) :
» Type de prélevement urines/salive
= Résultats PCR CMV pour chaque prélévement
— Données transmises a 'URPHE par les CEAE
» [ssues du DNS : résultats étape diagnostique pour chaque enfant avec T2 non concluant

Résultats et suites de la démarche :
— Restitution des indicateurs aux professionnels
— Analyse des résultats avec les acteurs :
= Reéunions professionnelles au sein des réseaux et remontées au groupe de pilotage
= Réunions professionnelles avec médecins ORL des CEAE et groupe régional DNS
— Propositions d’amélioration :
= Amélioration du travail et des pratiques auprés des nouveau-nés concernés par le cas échéant :
= Evolution de la procédure, des outils, formation/information ...
— Echanges avec I'ARS (et CRN) avec éventuelle proposition d'intégrer le dépistage ciblé cCMV dans le cahier
des charges régional du DNS

9 - Avis des usagers — questions éthiques

Les parents représentants d’'usagers avaient été sollicités pour participer a la co-construction du projet (CIANE).
Le document d’argumentaire est adressé au collectif pour relecture et avis.

Les aspects éthiques de ce dépistage sont nombreux et particuliers pour ce dépistage, dans la mesure ou le
repérage virologique du cCMV ne permet pas d’en prédire I'expression clinique ou la gravité.

Il en est de méme pour les aspects liés au traitement antiviral, comme vu précédemment.

10 - Aspects pédiatriques

La construction du projet a mis en évidence l'intérét de disposer d’'un guide support pour les pédiatres de
maternité et plus généralement les médecins et pédiatres assurant le suivi des enfants.

Réalisé avec la contribution de pédiatres infectiologues spécialisés et de virologues, le guide construit précise :
e En période néonatale, la question du bilan complémentaire a réaliser dans les premiéres semaines de
vie en cas de PCR positive
e La question des indications thérapeutiques chez les enfants symptomatiques
e La question du suivi a long terme.

Le suivi sensoriel et neuro développement prolongé des enfants repérés cCMV permet une prise en charge
rapide des difficultés rencontrées. Néanmoins, cela posera la question de I'offre de soin disponible a la fois pour
ce parcours et pour les remédiations envisagées. Les plates-formes de coordination et d’orientation pour les
troubles du neuro développement peuvent étre un recours dans ces parcours.

11 - Cas particulier des nouveau-nés transférés a la naissance
Environ 8% des nouveau-nés sont transférés a la naissance en Auvergne Rhéne-Alpes selon l'indicateur retenu

par TURPHE-CRDN, c’'est a dire ont un dépistage biologique effectué par un autre service que leur maternité de
naissance.
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Chez ces enfants, la réalisation des tests auditifs peut étre retardée de plusieurs semaines du fait de leur
prématurité, de leur petit poids de naissance ou de leurs conditions de soins (ventilation avec bruit et interface
nasale etc..). On retrouve chez les enfants hospitalisés en néonatologie des taux de surdité plus élevés que pour
les enfants testés en maternité. De méme, on peut s’attendre a une incidence plus élevée du cCMV chez ces
enfants avec symptomatologie néonatale.

Le probléme est alors a la fois de ne pas passer a c6té d’'une infection congénitale et de ne pas s’exposer a un
faux-positif (contamination post natale) si le prélévement pour la recherche du CMV est effectué a distance de
la naissance.

La littérature ne rapporte pas de procédure spécifique aux enfants hospitalisés pour le dépistage ciblé du cCMV.
Il serait intéressant de recueillir les pratiques pour la néonatologie dans les centres qui pratiquent déja le
dépistage ciblé. L’option proposée par le réseau ELENA et discutée dans le groupe régional serait de prélever
une PCR salivaire de fagon systématique chez tout nouveau-né hospitalisé dans les premiers jours de vie, sans
attendre la réalisation du DNS si celui-ci est différé aprés la premiére semaine de vie.

Cette option souléve de nombreuses questions de la part des pédiatres néonatologistes, puisqu’il s’agit bien
alors d'un dépistage CMV non ciblé a priori chez ces bébés déja trées « médicalisés » ... au-dela de la
recommandation du HCSP.

Il est donc proposé de restreindre la mise en place régionale aux nouveau-nés en maternité (non transférés
a la naissance), ou ayant pu bénéficier d'un DNS dans les 10 premiers jours de vie.

12 - Aspects économiques
Coiit de ’examen biologique

La détection-quantification du génome du cytomégalovirus du CMV est inscrite a la nomenclature des actes de
biologie (NABM), et cotée B150 soit 40,50 euros (JO du 11/01/2019). Sa prise en charge est autorisée chez le
nouveau-né, en cas de suspicion d'infection congénitale a CMV, pour une recherche dans les urines ou la salive,
le prélevement devant étre réalisé dans les 3 premiéres semaines de vie (code acte 4505).

Dans l'état actuel de la réglementation et en I'absence de dépistage national, la recherche du CMV est
considérée comme un examen classique prescrit par le pédiatre de maternité et chaque laboratoire de virologie
verra son activité augmenter et sera ainsi rémunéré par I'assurance maladie,

Le nombre d’enfants échouant au DNS (avant le T3) est estimé dans le rapport annuel de TURPHE transmis aux
réseaux de périnatalité sur les données 2020 (pour 'ensemble des nouveau-nés, y compris transférés a la
naissance) a :

- 3,8 % dans le réseau AURORE

- 5,5 % dans le réseau ELENA

- 3,6 % dans le réseau RP2S

- 2,7 % dans le réseau RPAI

- 3 % dans le réseau RSPA

Sur ces données (a consolider), et en partant d’'une approximation de 3,7 % d’échecs au T2 (moyenne régionale
en 2020), et de 86 000 naissances vivantes annuelles avec DNS effectué, on peut évaluer le surcodt de la
cotation de I'acte de biologie a 128 900 € pour la région, soit environ 1,50 €/enfant (sur I'enveloppe T2A pour les
Etablissements publics).

Autres colts a envisager

Matériels :
- équipements pour outil informatique tragabilité (logiciel dédié ou extension du logiciel utilisé par 'TURPHE)
- réimpression de buvards ou stickers et autres supports de tracabilité CMV a destination de TURPHE

Ressources humaines :

- temps administratif supplémentaire pour TURPHE pour colliger et tracer les résultats de PCR CMV

- temps d’ARC éventuel pour vérifier la complétude des données URPHE, et produire les indicateurs choisis pour
la démarche d’évaluation des pratiques : mis a disposition par le futur Fond de dotation DEVADAN de 'URPHE.
- le cas échéant, un renforcement des équipes des CEAE sera a considérer, du fait du suivi ORL spécifique des
enfants repérés cCMV (avec ou sans surdité néonatale).
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13 - Calendrier

A lissue de la construction du projet, il est proposé par le groupe de travail en lien avec les réseaux de
périnatalité deux étapes d’amélioration des pratiques professionnelles.

1. Etape 1 : mise en place du dépistage ciblé.
Calendrier prévisionnel : dernier trimestre 2021, pour dépistage effectif en routine dans I'ensemble des
maternités volontaires dés janvier 2022.
e Présentation du protocole régional aux maternités par les réseaux de périnatalité, sollicitation de I'accord
des maternités volontaires
e Transmission a 'TURPHE de la liste des maternités volontaires par les réseaux de périnatalité
Transmission a 'TURPHE de la liste des laboratoires de virologie correspondants pour chaque maternité
Soutien aux maternités volontaires pour la mise en place du dépistage ciblé
o Sessions d’'information (webinaire, sur site ...)
o Mise a disposition de supports de tragabilité (CMV prélevé) sur les buvards/cartons (stickers...)
(URPHE)
o Présentation du guide pour les pédiatres et adaptation du flyer d’information parents / DNS
¢ Information aux ORL, CEAE et laboratoires de virologie du territoire concerné du dépistage ciblé dans
les maternités volontaires (réunion pléniére du groupe régional DNS)
e Circuit de tragabilité, avec ajout de la donnée cCMV réalisé oui/non et résultats dans la base de données
URPHE (FTURPHE vérifiera si une déclaration CNIL est nécessaire)
e Pour 'URPHE : mise en place d'une procédure de récupération des résultats CMV auprés des
laboratoires s’ajoutant a celle des résultats a distance du DNS auprées des CEAE (déja effectuée)

2. Etape 2 : phase d’évaluation des pratiques professionnelles.
Calendrier prévisionnel : 4™ trimestre 2022 pour une évaluation portant sur la période janvier-juin 2022

14 - Conclusion

Le CMV congénital est un probléme de santé publique dont la prise en compte est rendue essentielle du fait de
la politique de dépistage systématique de la surdité a la naissance.

Sa prévention est clairement insuffisante en France, et 'ensemble des professions de santé (notamment de
périnatalité) devrait étre ciblé par des actions de formation, et la capacité de transmettre des messages de
prévention aux usagers. Ce point pourrait faire I'objet d’'un projet régional en lien avec les réseaux de périnatalité.

Le dépistage du CMV congénital est une question complexe, notamment du fait des incertitudes de son évolution.
Le dépistage ciblé chez les nouveau-nés ayant échoué aux tests auditifs en maternité est une politique choisie
par plusieurs états. Il est préconisé en France depuis 2018 par le HCSP, mais n’est pas aujourd’hui généralisé
en routine dans les maternités.

Les professionnels de la région Auvergne Rhone-Alpes se sont fortement impliqués sous I'égide de 'ARS dans
la mise en place exemplaire du DNS. lIs disposent d’espaces de concertation pluri professionnels et d’'une
dynamique favorable soutenue par les experts, les réseaux de périnatalité et les acteurs historiques du dépistage
biologique.

L’application de la recommandation HCSP avec la mise en place régionale du dépistage ciblé du cCMV
(par prélevement salivaire ou urinaire) est proposée par le groupe de travail, appuyé par 'lURPHE, les
réseaux de périnatalité, les ORL spécialisés et les pédiatres. Elle répond a la demande dans la
perspective du DNS. Les maternités volontaires seront accompagnées pour la mise en place du
dépistage ciblé (information, outils, tragabilité). En lien avec les réseaux de périnatalité, "TURPHE pilotera
las démarche d’évaluation des pratiques professionnelles aprés 6-12 mois de recul.

La complexité du sujet soutien I'intérét de disposer en France d’'une expérience de routine en population, a une
échelle significative, du dépistage ciblé du cCMV. La région Auvergne Rhone-Alpes dispose pour cela d’atouts,
et a montré dans le cadre du DNS sa capacité de s’évaluer et d’adapter la stratégie médicale.

Cependant, I'évaluation du dépistage ciblé du cCMV devra également prendre en compte le versant usagers et
le vécu de parcours complexes. Cet aspect de I'évaluation n’a toujours pas abouti dans le cadre du DNS, avec
le repérage de freins de la part des professionnels de santé. L'intégration d’'usagers et de professionnels de
sciences humaines au groupe de travail pourrait permettre de lever ces freins et d’avancer dans ce domaine.
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