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Leçons apprises du travail préparatoire

• Groupe de travail HAS & Groupe de travail G2M-CNCDN-SFDN
• Frein au début de certains dépistages

• Manque de données sur l’impact 

• d’un diagnostic et 

• Du traitement précoce sur certaines maladies

• Frein sur l’élaboration d’algorithmes de dépistage

• Peu de données publiées sur l’efficacité des programmes de dépistages

• Rares évaluations sur les faux négatifs

• Rares publications sur l’apports des ratios dans les algorithmes 

• Parfois manque d’information sur l’impact réel du DN sur l’évolution des patients 

• Ex. MCAD, diminution du taux de mortalité, mais prévalence x 3  !
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Intérêt d’un registre maladie 
(dépistage)

• Evaluer l’efficacité d’un programme de dépistage 

• Analyse retour sur l’algorithme de dépistages, les seuils, les ratios

• Veille des faux-négatifs

• Devenir à long terme des enfants dépistés

• Comparaison histoire naturelle pronostic global & évolution

• Diagnostic pré-symptomatique vs. Diagnostic sur symptôme

• Argumenter pour de futures saisines

• Comparaison histoire naturelle pronostic global & évolution

• Traitement actuel vs. Thérapies innovantes

• Registres existants non adaptés pour cet objectif

• CNCDN : exhaustivité des naissances et des cas suspect. 

• Pas de données sur le long terme. Précision diagnostic parfois incertaine.

• BaMaRa : Comptage d’activité du centre

• Pas de donnée clinique sur l’évolution des patients, 
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Base de donnée MCAD

Dalil Hamroun
Université de Montpellier
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Fiche administrative patient

Portage possible 
depuis BaMaRa
(semi automatique)
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Fiche diagnostic 
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Fiche Décompensation 
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Nouveaux dépistages
Quelle activité supplémentaire pour les centres

Dr J Bouchereau – Dr JB Arnoux



J O U R N É E
D É P I S T A G E

6 AVRIL 2022

Travail Préparatoire – Rencontre DGS G2M

• Algorithmes biologiques pour les CRDN

• Algorithmes diagnostiques 

• Guides de prise en charge par maladie, boîte à outil 
• groupe dépistage : M Schiff, F Feillet, I Redonnet, A Imbard, J Bouchereau, K Mention, M Schiff I, Redonnet G Renom AF 

Dessein A Spraul, A Dernis, J Wenz, S Dubois, C Belloche, G Touati, J Ausseil, S Badiou, M Gorce, C Laguerre, D 
Lamireau, S Mesli, I Redonnet-Vernhet, F Sabourdy, JB Arnoux, C Hoebeke, C Pontoizeau, JF Benoist, C Corne, D 
Cheillan, Aline Cano, Claude Somma, Catherine Delpierre, Cécile Acquavia, Jean-François Benoist, Marguerite Gastaldi, 
Karine Mention, F Labarthe, M Tardieu, JB Arnoux, D Dufour, D Cheillan, C Acquaviva, AF Dessein, H Blasco, P 
Bregeaut, F Huet.

• Plus de 1000h de travail préparatoire au niveau national

• A prévoir : 

• Localement dans chaque centre, 

• adaptation des circuits patients
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Augmentation de l’activité habituelle liée au dépistage

• Augmentation du nombre d’enfants pris en charge : 

• Faux-positifs à prendre en charge

• Proportion variable selon la VPP du test de l’algorithme de dépistage  

• Temps de prise en charge variable selon la maladie

• Diagnostic précoce de formes tardives de la maladie 

• Diagnostics collatéraux 

• Diagnostics d’apparentés 

• Fratrie 

• Parents 

• Tension sur les équipes de métabolisme en première ligne 

• Augmentation de l’activité d’urgence, chronophage, sur des situations incertaines

• Accueil des enfants en urgence dans le service (vs. Dans des services d’urgence, de réanimation …)

• Désorganisation de l’activité de routine dans les laboratoires 

=> Mission d’intérêt générale non compensée financièrement 
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Activité médicale en plus (hors VP, diag collatéraux et d’apparentés)
Estimation

Cela représentera dans chaque région (hors DROM COM), 
en moyenne 14,8% d’un équivalent temps plein médical (ETPmed), 
avec de grandes disparités selon le nombre de naissances dans chaque région



J O U R N É E
D É P I S T A G E

6 AVRIL 2022

Estimation par région 

Naissances/an MCAD 8 MHM % equivalent TP médical

ARA Auvergne Rhône Alpes 88 858,7 11,8 5,9 19,7 90,7 11,1 79,5 68,4 25,5 4,1 19,9 22,3

BFC Bourgogne Franche Comte 25 962,0 3,5 1,7 5,8 26,5 3,3 23,2 20,0 7,5 1,2 5,8 6,5

Bretagne 32 057,3 4,3 2,1 7,1 32,7 4,0 28,7 24,7 9,2 1,5 7,2 8,1

Centre Val de Loire 24 814,7 3,3 1,6 5,5 25,3 3,1 22,2 19,1 7,1 1,1 5,6 6,2

Grand Est 54 908,3 7,3 3,6 12,2 56,0 6,9 49,1 42,3 15,8 2,5 12,3 13,8

HDF Haut de France 65 717,3 8,7 4,4 14,6 67,0 8,2 58,8 50,6 18,9 3,0 14,7 16,5

IDF Ile de France 174 576,0 23,2 11,6 38,7 178,1 21,9 156,2 134,4 50,1 8,0 39,2 43,9

Normandie 33 331,3 4,4 2,2 7,4 34,0 4,2 29,8 25,7 9,6 1,5 7,5 8,4

Nouvelle Aquitaine 49 946,7 6,6 3,3 11,1 51,0 6,3 44,7 38,4 14,3 2,3 11,2 12,5

Occitanie 56 998,3 7,6 3,8 12,6 58,2 7,1 51,0 43,9 16,4 2,6 12,8 14,3

PACA Corse 62 328,3 8,3 4,1 13,8 63,6 7,8 55,8 48,0 17,9 2,9 14,0 15,7

Pays de la Loire 37 961,0 5,0 2,5 8,4 38,7 4,8 34,0 29,2 10,9 1,7 8,5 9,5

METROPOLE 707 460,0 94,0 47,0 156,8 721,8 88,6 633,2 544,5 203,1 32,3 158,7 177,7

Guadeloupe 5 138,7 0,7 0,3 1,1 5,2 0,6 4,6 4,0 1,5 0,2 1,2 1,3

Guyane 8 039,3 1,1 0,5 1,8 8,2 1,0 7,2 6,2 2,3 0,4 1,8 2,0

Martinique 3 689,0 0,5 0,2 0,8 3,8 0,5 3,3 2,8 1,1 0,2 0,8 0,9

Mayotte 9 240,7 1,2 0,6 2,0 9,4 1,2 8,3 7,1 2,7 0,4 2,1 2,3

Ile de la Réunion 13 320,5 1,8 0,9 3,0 13,6 1,7 11,9 10,3 3,8 0,6 3,0 3,3

TOM 7 982,5 1,1 0,5 1,8 8,1 1,0 7,1 6,1 2,3 0,4 1,8 2,0

TOTAL OUTRE-MER 44 839,3 6,0 3,0 10,5 45,7 5,6 40,1 36,5 13,6 2,2 10,1 11,3

TOTAL GLOBAL 752 299,3 100,0 50,0 166,7 767,5 94,2 673,3 579,0 216,0 34,4 168,8 189,0
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Fin 2022 ….

• Boîte à Outils par maladie

• Livret G2M Dépistage 

• Informer localement les partenaires habituels, définir les circuits locaux  

• Réanimation

• Néonatologie 

• SAMU 

• Contact G2M – DGOS 

• Sur la charge de travail supplémentaire induite par les dépistages. 
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Merci !
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Éviter de déborder en dehors des repères rouges
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Zone de texte

sans ajustement 

automatique

alignement haut, gauche

Arial 20

Titre, alignement haut et à gauche : Arial 24 gras

Zone de texte

sans ajustement 

automatique

alignement milieu, gauche

Arial 20

Zone de texte

sans ajustement 

automatique

alignement bas, gauche

Arial 20

Liste à puces (taille dégressive)

• Arial 20
• Arial 18

• Arial 16
• Arial 14

• Arial 12

Liste à puces (taille constante)

• Arial 18

• Arial 18

• Arial 18
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Couleurs charte graphique, quelques icônes et logo de la journée

les couleurs et dégradés charte graphique G2m

couleur par défaut de la police : RVB (110, 110, 110)  – Hex : #6E6E6E
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Pour rire !

G2
L’extension du programme national de dépistage néonatal, c’est le         ! 


