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Editorial 

A propos des facteurs de risque, du ddpistage 
s( lectif et des registres des enfants ,,& risque dlevd,, 
O. Jeanneret 

Entre I'examen de santo systematique, periodique, longitudinal de la totalit6 des enfants et 
I'examen medical occasionnel d'une proportion inconnue de ceux-ci, effectu6 irr6guli~rement 
& I'occasion d'une vaccination, d'une maladie intercurrente ou a la demande des parents, 
il y a place pour des modalites moins utopiques et co£1teuses que la premiere, et moins pro- 
blematiques et hasardeuses que la seconde. 

Ces modalites sont basees & la fois sur une meil leure connaissance de la notion de risque, 
sur un maniement plus rationnel du d~pistage et sur la notion maintenant admise que ,,toute 
r6adaptation chez un handicape a d'autant plus de chances de succ~s qu'elle est commenc~e 
plus t6t,, [1]. 

Le nouveau-n~ ,,& risque ~teve,, par excel lence est evidemment le pr6matur6. Mais on s'est 
aper~u que les categories de risque sont de plus en plus nombreuses et que les enfants qui y 
sont exposes doivent faire I'objet d'une attention particuli~re. 

La prevention primaire vise ,,& eliminer le risque ou & prot6ger t'enfant,, [2] parfois & tenter 
d' intervenir dans les deux directions & la fois; elle concerne plutSt I'enfant vulnerable ou 
menace, d~fini comme ,,celui qui n'a pas n6cessairement subi jusque-I& de 16sion, mais qui, 
pour une raison inh6rente ~ sa personne ou ~ son milieu, est potentiellement expos~ a un 
risque,, [2]. Tel est I'embryon ou le foetus dont la m~re vient d'etre en contact avec un cas de 
rub6ole. 

-Dans le cas o~ le risque s'est mat~rialis6 (et oe) I'on ne peut qu'esp~rer limiter au minimum 
1'6tendue de son infirmit6 ..... [2], interviennent les preventions secondaire et tertiaire, I'une par 
le moyen du depistage, t'autre par celui de la readaptation. II s'agit I& d'abord de I'handicap~, 
quel que soit le diagnostic et le degr6, et dont Mary D. Sheridan a donne la definit ion suivante: 
,,celui qui souffre de n'importe quelle infirmit~ permanente du corps, de resprit, ou de la 
personnalit6, susceptible d'interf6rer avec la croissance et le d~veloppement normaux ainsi 
qu'avec la capacit~ d'apprendre,, [3]; mais egalement, nous semble-t-il, des porteurs 
d'affections chroniques, et les victimes de perturbations nocives de la part de leur entourage [4]. 

Au tableau 1 figurent, en une liste que son auteur [3] ne pretend pas exhaustive, les facteurs 
essentiels de risque, regroup~s sous cinq en-t~.te familiers au m6decin, et repr~sentant, tant6t des 
troubles, tant6t des sympt6mes, pour 6viter les inconv~nients de 1'6tiquetage par diagnostic. 

Dans cette perspective, un d6pistage plus s61ectif que jusqu'ici d'une part, et les registres 
sp6cialement destin6s aux cas des enfants & risque 61ev~ d'autre part, prennent toute leur 
signification Iorsqu'on admet que ces enfants, qui constituent 20 % du total de leur groupe d'&ge, 
fournissent & eux seuls 70 % [5] & 80 % [6] du total des handicapes. 

Une excel lente illustration de la comparaison entre depistage global et depistage selectif est 
fournie par I'une des campagnes classiques de d~pistage de la surdit~ entreprise dans une ville 
du Royaume-Uni chez des pr6scolaires [3]: sur 4414 d'entre eux, on a f inalement identifi6 
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Tableau 1 
Liste de risques pour le nouveau-n~ selon M. Sheridan [3], reprise par M. Manciaux [5] 

Antecedents familiaux: 
Surdit~. c6cit~, maladies neurotogiques, paralysie 
cer~brale, epilepsie, etc, 
Malformations congenitales ( y compris luxation 
cong~,nitale de la hanche) 
Troubles mentaux 
M~re anormalement jeune ou &g~e 
.Famille-probleme~ au point de vue social 

Antecedents pr~nataux: 
Rub~ole (et peut-~tre autres infections virales) en d~but 
de grossesse 
Toxoplasmose 
Vomissements incoercibles 
Menaces d'avortement 
Maladie serieuse n~cessitant chimioth~rapie ou 
intervention chirurgicale importante pendant les premiers 
mois de la grossesse 
Exposition & des substances radioactives pendant la 
grossesse 
Incompatibilit~ de groupes sanguins 
Diab~te maternel 
Thyr~otoxicose maternelle 
Tox~mie gravidique 
H~morragies uterines 
Hydramnios 
Multiparit~ 

P6riode p~rinatale: 

Pr~maturit~ (36 semaines et moins) 
Poids de naissance trop bas, compte tenu de l'&ge 
gestationnel 
Postmaturit~ (42 semaines et plus) 
Pr(}sentation anormale 
Travail prolongS, ou trop rapide, ou -instrumental., 
Asphyxie ~ la naissance 
Ict~re neo-natal (par hyperbilirubin~mie) 
Presence d'une quelconque anomalie cong~nitale 

P6riode postnatale: 

Difficultes de succion et de d~glutition 
Convulsions 
Paralysie cer6brale 
Meningite ou enc6phalite 
Maladie ou infection s~rieuse des premiers mois de la vie 

Groupe symptomatique: 

(Suspicion maternelle que I'enfant est sourd, aveugle, 
arrier~ ou anormal en quelque fa(;on) 
Inattention aux sons, ou aux stimuli visuels 
Retard du d~veloppement moteur 
Retard de la vocalisation et du langage 
Manque d'int(}r~t envers I'entourage, les jouets 
Comportement social anormal 

6 malentendants s6v~res; or, 5 d'entre eux auraient pu 6tre decouverts par un depistage s61ectif 
puisque 3 r~v61aient une anamnese familiale de surdite et 2 autres un net retard de langage. 
Ainsi, le depistage 6tendu & I'ensemble du groupe d'&ge consid6r~, par le temps et le personnel 
qu'il requiert, par le sentiment d'inutilit~ qu'il provoque chez I'examinateur lass6 par la rarete 
de d6couvertes pathologiques, et par la ,d6-responsabilisation,, qu'il est susceptible d'entra~ner 
chez les parents et les educateurs, semble devoir se limiter & des situations particuli~res: 
I'examen syst~matique approfondi des nouveau-n6s [5] ,~ la recherche de toutes les anomalies et 
malformations d6tectables (m6taboliques comprises) en est une; les ,,examens p6riodiques 
individuels aux &ges critiques,, [2] en est une autre, o5 ta periodicit~ d~pend d'un choix dans 
lequel interviennent aussi bien les facteurs de risque que la disponibilit6 en personnel medical 
et paramedical ad~quat; ces examens p6riodiques seraient appel~s & compt6ter ,,l'observation 
g~nerale permanente,, [2] effectu6e par les parents et les 6ducateurs, m~me si celle-ci aboutit 
& un signalement en exc~s de ,,faux-positifs,,. 

Les examens pratiqu6s d'abord ~ la naissance, et comprenant une ~valuation de ta vitalite (type 
score d'APGAR), puis dans les jours suivants et compl~t6s par la recherche anamnestique 
des facteurs de risque [8] doivent au moindre doute ,,amener le m~decin & surveiller de plus pres 
le d~veloppement ult6rieur de I'enfant,, [5]. 

D'o~ la notion de prevision ou de pr6diction d'un handicap possible et I'int6r~t de ces registres 
d'enfants & risque 61ev~, non pas pour un seul type d'infirmit~ (comme ce fut le cas au d~but 
pour la surdit6), mais pour d'autres comme par exemple I'infirmit6 motrice c~r6brale, et le 
mongolisme, respectivement 21/2 et 3 fois plus fr6quentes que la surdit(~ [3]; s'y ajoutent les cas 
d'anomalies ou d'infirmit6s associ~es chez le m~.me enfant. Argument additionnel en faveur 
de ces registres: la possibilit6 de detecter plus rapidement que jusqu'ici la survenue dans une 
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collectivite de malformations particuli~res apparaissant en s~rie, attribuables a un facteur 
nouveau qu'il importe d'identifier et de neutraliser au plus vite (exemple classique des 
malformations des membres provoqu~s par la Thalidomide). 

Pour Mary Sheridan [3], cet instrument de travail doit ~tre maintenu b jour par un m~decin 
experiment~, charge de superviser constamment le progr~s de chaque enfant et de s'assurer 
que celui-ci, p~riodiquement, fait I'objet des examens specialists n~cessaires. Quant b la 
d~tection d'une -invisible handicapping condition,, chez un enfant vulnbrable, elle va d~pendre 
dans une large mesure des connaissances et du sens de I'observation de son m~decin, des 
.health visitors>, et par la suite des jardinieres d'enfants et enseignants, 

Depuis leur cr6ation il y a une vingtaine d'ann~es, ces registres ont fait I'objet de 
nombreuses critiques1; sans vouloir en faire ici I'inventaire, on peut citer les principales, en 
m~me temps que, parfois, les ,,rem~des>> qu'elles incitent b, sugg6rer: 

a) imprecision dans le choix des objectifs: surveillance Iongitudinale de sujets expos6s ou 
instrument de recueit de statistiques ~pid6miologiques [9]? 

b) manque de sp~cificit6 des crit~res appliqu6s: m~me si la proportion de cas enregistr~s est 
tr~s 6levee, pas plus des deux tiers des futurs handicap6s ne se trouvent dans le registre [10]; 
d'oe un sentiment d'ins~curit~, parfois -fallacieux au sujet des enfants non enregistr6s, qui 
fournissent pourtant le tiers environ des futurs handicapes,, [5]; 

c) la m~me raison entraine effectivement une proportion d'enregistrement d6passant souvent 
50 % de I'effectif total [10, 11], d'o0 -dilution,, des cas de risques r6els au milieu de ia masse des 
risques potentiels [9]; I'~tablissement de priorit~s devrait y pallier; d'o0 ~galement la cr6ation 
d'une inquietude quasi permanente chez un nombre excessif de parents [5, 9]; 

d) caract~re trop <<d~finitif,> des cat6gories d~termin6es b la naissance: d'o~ la n6cessit~ 
d'ouverture du registre b, tousles cas postnataux et de radiation des cas consider~s comme hors 
de danger [10]. 

Sans aller jusqu'b affirmer, comme deux auteurs britanniques, que ces registres de risques 
repr6sentent ,<une situation dans laquelle une population mal definie fait I'objet d'un d~pistage 
de troubles mal d6finis, par des gens qui, pour la plupart, ne sont pas form6s b d6tecter les 
troubles qu'ils recherchent,, [11], il faut bien reconnaitre qu'il ne s'agit que d'un moyen parmi 
d'autres et qu'il importe, oO il existe, de le modifier en le perfectionnant au gr~ des besoins, 
si ceux-ci ne sont pas couverts par une autre forme aussi efficace de surveillance. 

Quoi qu'il en soit, I'avenir semble ouvert & I'exp~rimentation de mod~.les souples et dynamiques, 
b 1'6valuation p6riodique et soigneuse de leur rendement sur le plan de la sant~ publique2; 
par la suite, des analyses ~conomiques du type co0t-avantages s'imposeront de plus en plus, Iors 
de I'exp~rimentation de modules nouveaux. 

Les articles qui suivent traitent pr~cis~ment de facteurs ou crit~res de risque, de categories de 
nouveau-n~s ou d'enfants b risque 61ev6, de methodes et de techniques de d6pistage ou de 
surveillance. Les considerations qui precedent visent b ouvrir le dossier d'un d6bat qui se 
continuera sans doute a I'avenir, gr&ce b des contributions de la qualit~ de celles constituant ce 
num~ro. 

D'autres critiques visent n'importe quelle ,,banque de donn~es,, contenant des informations de nature m~dicale: par 
exemple respect du secret m6dical; leur caract~re g6n6ral ne permet pas de les discuter dans ce contexte, 

2 Voir les formules simples des indices de succ6s, d'utilit~ et d'efficacit6 proposes Iors du symposium OMS de 
Windsor [12], 
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