SOCIETE FRANCAISE DE PEDIATRIE

editorial

epuis plusieurs semaines, les pédiatres ont manifesté leur colére, leur
D désarroi, leurs revendications. Dans larue, dans les média, aupres des
pouvoirs publics, libéraux et hospitaliers sont présents.
Lapédiatrie est une discipline transversal e contribuant ala prise en charge de
la santé des enfants et des adolescents et les problémes de tous les pédiatres
serejoignent :
— démographie trésinsuffisante responsable de I’ absence de spécialistes dans
certaines régions et d’ une charge de travail excessive du fait du nombre
croissant des gardes et des urgences ;
— insuffisance de |la reconnaissance matérielle et morale des actes de consul-
tations qualifiées, souvent longues et difficiles;
— situations d’insécurité pour certains patients malgré les efforts réalisés.
Aux cotés desinstances syndical es et des groupes, rassembl és dansle Comité
national des pédiatres, la Société francaise de pédiatrie doit contribuer ala
défense delapédiatrie danstoutes sesdimensions et toutes sesformesd’ exer-
cice, en favorisant les progres scientifiques et une réflexion commune. Ceci
permettrad’ aboutir a des propositions concretes pour I’ évolution de lapédia
trie, des conditions d’ exercice des pédiatres hospitaliers et libéraux, en rela-
tion avec les autres intervenants (chirurgiens d’ enfants, pédopsychiatres,
médecins de PMI et de I’ Education nationale, généralistes, puéricultrices et
infirmiéres...), de larecherche, delaformation initiale et continue.
Dans cet objectif, notre projet est de contribuer, en relation avec les pouvoirs
publics, al’ activation d’un Plan national santé de |’ enfant et de |’ adolescent.
Ce plan doit s appuyer sur les importants travaux réalisés par de nombreux
groupes de travail, sous I’ égide des précédents responsables de la Société
francaise de pédiatrie, le Pr Gabriel Bellon et le Pr Frangois Beaufils, les
membres du Conseil d’ administration, les responsables de Commissions et
les autorités syndicales. Nous tenons ales remercier chal eureusement de leur
travail inlassable au profit d’ une réflexion structurée dans tous les domaines.
Lerapport 2001 de la Pédiatrie ambulatoire et les Assises national es de santé
del’enfant et de I’ adolescent sont des exemples de cette dynamique.
Travailler acePlan national constituele meilleur moyen defédérer lesactions
de tous les pédiatres réunis autour de thémes définis et hiérarchisés et de
réfléchir avec les pouvoirs publics aux problémes posés et aux solutions
potentielles.
Professeur Daniele Sommelet, Présidente
Professeur Guy Leverger, Secrétaire général
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communication

Bureau et conseil d’administration de la Société francaise de pédiatrie

enouveau conseil d administration, élu
L pour 3 ans conformément aux statuts, a
élu son bureau le 10 janvier 2002. Tous
les modes d’ exercice de la pédiatrie y sont
représentés. Commeles précédents, le conseil
se réunira au moins deux fois par an. Dans
I"intervalle, le bureau se réuniratous les deux
mois, mais pour accroitre la communication
al’intérieur de notre société, les comptes ren-
dus des réunions seront transmis, non seule-
ment aux autres membres du conseil d’ admi-
nistration, mais également aux présidents et
secrétaires généraux des réunions régionales et
aux présidents des commissions permanentes.

Bureau

Pr Daniele Sommelet, Présidente
Hopital d’ Enfants, Allée du Morvan
54511 Vandoauvre-lés-Nancy
Tél.: 03831546 21- Fax : 0383 154551
e-mail : d.sommelet@chu-nancy.fr

Dr Hélene Crosnier, Vice-présidente
Centre hospitalier intercommunal
78105 Saint-Germain-en-Laye
Té.:0139274002- Fax : 0139274219
e-mail : hcrosnie@chi-psg.com

Dr Jacques Cheymol, Vice-président
92110 Clichy
Tél.: 0147370278 Fax : 0147 373901
e-mail : jcheymol001@cegetel .rss.fr
Pr Guy Leverger, Secrétaire général
Hopital Trousseau, 75012 Paris
Tél.: 0144736062 -Fax : 0144 736573
e-mail : guy.leverger @trs.ap-hop-paris.fr
Dr Catherine Salinier,
Secrétaire générale adjointe
33170 Gradignan
Té.: 0556 7501 96 -Fax : 0556 89 83 99
e-mail : drcsalinier@wanadoo.fr

Pr Philippe Reinert,
Secrétaire général adjoint
Centre hospitalier intercommunal
94010 Crétell
Tél.: 01451754 25-Fax : 01451754 26
e-mail : preinert@club-internet.fr

Pr Jacques de Blic, Trésorier
Hopital Necker-Enfants-Malades,
75015 Paris
Td.: 0144494838 - Fax : 01 44 38 17 40
e-mail : pneumo-allergo@nck.ap-hop-
paris.fr

Pr Pierre Cochat, Membre
Hépital Edouard-Herriot, 69437 Lyon
Tél.:0472110346- Fax: 0472110343
e-mail : cochat@univ-lyon.fr

Dr Liliane Cret, Membre
187, rue A. Penchenier,
30200 Bagnols-sur-Céze
Tél.: 046689 70 92 -Fax : 04 66 89 70 64
e-mail : |.cret001@cegetel.rss.fr

Dr Jean-Pierre Duquesne, Membre
Centre hospitalier, 32000 Auch
Tél.: 0562613245 - Fax : 56261 3705
e-mail : jp.duguesne@ch-
auch.sante32.com

Dr Jean-Patrick Feit, Membre
Centre hospitalier, 07205 Aubenas
Tél.: 0475356028 -Fax: 0475356190
e-mail : PatFeit@aol.com

Dr Francis Toursel, Membre
Centre Carpeaux, 59300 Valenciennes
Té.:0327477231-Fax:0327289715

Conseil d’administration

Dr Amine Arsan,
Réunion de pédiatrie Tle-de-France
Té.:0142168989-Fax: 0142168999
e-mail : Afarsan@club-internet.fr

Dr Henri Baguenier-Desormeau,
Réunion de pédiatrie Ouest
Tél.: 02432498 02
Fax: 02 43 24 30 58

Pr Gabriel Bellon,
Réunion de pédiatrie Rhéne-Alpes
Tél.: 04723856 15
Fax : 04 72385572
e-mail : gabriel.bellon@univ-lyonl.fr

Dr Christiane Bouiillié,
Réunion de pédiatrie 1le-de-France
Tél.: 016454 3333- Fax : 0164543194
e-mail : christianebouille@ch-longju-
meau.fr

Dr Pierre Callamand,
Réunion Languedoc-Roussillon
Tél.:0467357035-Fax : 0467 3577 27
e-mail : pcallamand@voila.fr

Pr Jean Paul Carriére, Réunion de pédiatrie
Toulouse et Midi-Pyrénées
Té.:0534558574 - Fax : 0534558573
e-mail : Carriere.jp@chu-toulouse.fr

Dr Jean Marie Cazauran, Réunion
de pédiatrie Bordeaux et Sud-Ouest

Té.: 0553077068 - Fax : 0553 07 7396
e-mail : IM Cazauran@aol.com

Pr Brigitte Chabrol,
Réunion de pédiatrie provencale
Tél.: 04913867 39-Fax : 0491 38 56 38
e-mail : bchabrol @ap-hm.fr

Pr Bertrand Chevallier,
Réunion de pédiatrie Tle-de-France
Té.: 01490556 99 - Fax : 0149 0558 95
e-malil : bertrand.chevallier@apr.ap-hop-
paris.fr

Dr Jacques Cheymol,
Réunion de pédiatrie 1le-de-France
Té.: 0147370278 - Fax: 0147 373901
e-mail : jcheymol 001@cegetel .rss.fr

Pr Pierre Cochat, Archives de pédiatrie
Té.:0472110346-Fax : 0472110343
e-mail : cochat@univ-lyonl.fr

Dr Liliane Cret,
Réunion Languedoc-Roussillon
Tél.: 0466897092 - Fax : 04 66 89 70 64
e-malil : |.cret001@cegetel .rss.fr

Dr Héléne Crosnier,
Réunion de pédiatrie Tle-de-France
Té.:0139274002- Fax: 0139274219
e-mail : hcrosnie@chi-psg.com

Pr Louis David, Archives de pédiatrie
Té.:0472110344- Fax:0472110343
e-mail : Idavid@univ-lyonl.fr

Pr Jacques de Blic,

Réunion de pédiatrie Tle-de-France

Tél.: 0144494838 - Fax : 01443817 40
e-mail : pneumo-allergo@nck.ap-hop-
paris.fr

Pr Michel Dehan, Archives de pédiatrie
Tél.: 014537 48 37- Fax : 01 45 37 49 86
e-mail : michel.dehan@abc.ap-hop-
paris.fr

Pr Francois Duhamel,
Réunion de pédiatrie Ouest
Tél.: 02 31 27 25 94- Fax : 02 31 27 26 65
e-mail : duhamel-jf @chu-caen.fr

Dr Jean-Pierre Duquesne, Réunion
de pédiatrie Toulouse et Midi-Pyrénées
Tél.: 056261 3245 - e-mail :
jp-duguesne@ch-auch.sante32.com

Dr Jean-Patrick Feit,
Réunion de pédiatrie Rhone-Alpes
Tél.: 0475356028 - Fax : 04 753561 90
e-mail : PatFeit@aol.com
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Dr Catherine Ferté-Devin,
Réunion de pédiatrie Bourgogne-Champ-
agne-Ardennes-Lorraine
Tél.: 0326 65 86 36 - Fax : 03 26 67 64 39
e-mail : catherineferte-
devin@wanadoo.fr

Dr Gérard Fortier,
Réunion de pédiatrie provencae
Tél.:0432753676- Fax : 04327536 72
e-mail : GFortier@ch-avignon.fr

Dr Marc Jullien, Réunion de pédiatrie Bour-
gogne-Champagne-Ardennes-Lorraine
Tél.: 0325494949 - Fax : 03254948 43
e-mail : jullienm@club-internet.fr

Pr Odile Kremp,
Réunion de pédiatrie Nord-Picardie
Té.:0320783121- Fax : 0320 78 31 95
e-mail : kremp.odile@ghicl.fupl.asso.fr

Dr Jacques Langue,
Réunion de pédiatrie Rhéne-Alpes
Tél.: 0478937848 - Fax : 04 78 94 61 89
e-mail : Languejacques@free.fr

Pr Francis Leclerc,
Réunion de pédiatrie Nord-Picardie
Tél.:032044 6093 - Fax: 03204461 33
e-mail : fleclerc@chru-lille.fr

Pr Pascal Leroux,
Réunion de pédiatrie Ouest
e-mail : pleroux@ch-havre.fr

Pr Guy Leverger,
Réunion de pédiatrie Tle-de-France
Tél.: 0144736062 - Fax:0144736573
e-mail : guy.leverger@trs.ap-hop-paris.fr
Dr Brigitte Llanas, Réunion de pédiatrie
Bordeaux et Sud-Ouest
Tél.: 0556 7959 12 - Fax : 0556 79 48 66
e-mail : brigitte.llanas@chu-bordeaux.fr
Pr Alain Menget, Réunion de pédiatrie Fran-
che-Comté et Est
Té.:0381219163- Fax: 0381218830
e-mail : alain.menget@ufc-chu.univ-
fcomte.fr
Dr DenisMorin,
Réunion Languedoc-Roussillon
Tél.: 0467 336607 - Fax : 04 67 52 57 48
e-mail : d-morin@chu-montpellier.fr
Dr Jean-Michel Muller,
Réunion de pédiatrie provencale
Té.:04938257 27 - Fax : 04 93 82 47 60
e-mail :
jean-michel.mullerl1@wanadoo.fr
Dr Marie-Odile Peter, Réunion de pédiatrie
Franche-Comté et Est
Tél.: 0389646889 - Fax : 0389646877
e-mail : peterm@ch-mulhouse.fr

Pr Philippe Reinert,
Réunion de pédiatrie Tle-de-France

Té.: 0145175425 - Fax : 01 4517 54 26
e-mail : preinert@club-internet.fr

Dr Olivier Romain,
Réunion de pédiatrie Tle-de-France
Tél.: 0148281040 - Fax : 0148281040
e-mail : romain@noos.fr

Dr Jacques Romieu, Réunion de pédiatrie
Toulouse et Midi-Pyrénées
Té.: 05612117 17- Fax : 0561 21 29 58
e-mail : jacques.romieu@free.fr

Dr Catherine Salinier, Réunion de pédiatrie
Bordeaux et Sud-Ouest
Tél.: 0556 7501 96 - Fax : 0556 89 83 99
e-mail : drcsalinier@wanadoo.fr

Dr Jacques Schirrer, Réunion de pédiatrie
Franche-Comté et Est
Té.:0381400440- Fax:03814004 44
e-mail : jacques.schirrer@wanadoo.fr

Pr Daniele Sommelet,
Réunion de pédiatrie Bourgogne-Champ-
agne-Ardennes-Lorraine
Tél.: 0383154621 - Fax: 0383154551
e-mail : d.sommelet@chu-nancy.fr

Dr Francis Toursdl,
Réunion de pédiatrie Nord-Picardie
Té.: 0327477231 -Fax: 0327289715
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revue de presse

La pédiatrie hospitaliere est gravement sinistrée*

par le jury du concours de praticien hospitalier 2002

ntre octobre 2001 et janvier 2002, se

sont déroul ées, comme chague année,

les épreuves du concours national de
praticien des établissements publics de
santé. Cette année, 355 candidats ont été
évalués par un jury de 28 pédiatres hospita-
liers. La provenance géographique des
membres du jury et des candidats couvrait
I”ensembl e du territoire francais.

Le jury a été effaré par le manque cruel
de pédiatres hospitaliers en France et
notamment a Aubenas, Auxerre, Cahors,
Carpentras, Cherbourg, Douai, Langres,
Monceaux-les-Mines, Mulhouse, Sedan,
Villeneuve-Saint-Georges, Vitry-le-Fran-
coiset bien d autres, sansqu’ aucunerégion
soit épargnée. Le jury n’a observé aucun
centre hospitalier général suffisamment
doté en praticiens pour assurer |’ensemble
destaches qui lui sont dévolues; et, faut-il
le préciser, aucun service n’est apparu
excédentaire.

Contrairement aux idéesrecues, lesCHU
ne sont pas épargnés, I’ exemple de Limo-
ges et de Nimes ou, dans ce dernier, il y a
3,5 équivaents temps pleins pour une néo-
natologie de niveau |11 accueillant 7 000
nai ssances.

Cet état de fait résulte en grande partie
de la réduction drastique du nombre de
médecinsformés au début des années 1980,
aprés la disparition des certificats d’ études
spécialisés (CES) de pédiatrie et ladiminu-
tion du nombre de postes d’interne qui res-
tait des lors la seule voie de formation.
Cette réduction des personnes formées,
couplée alapénibilité du travail inhérent a
la continuité des soins, a contribué a la
désertification de la spécialité.

Il s'agit d'une spirale infernale avec,
actuellement, de nombreux postes sans
candidat du fait de I’ absence d attractivité
(liée une charge de travail trop lourde et
méme parfois inhumaine) rendant la tache
de ceux qui restent insoutenable. Cette
pénurie est encore aggravée dans certaines
régions par une mauvaise organisation du

réseau pédiatrique. C'est ainsi que I’on
demande des postes pour de petites mater-
nités dont I’ activité parait insuffisante.

Il n’est méme pas question de commen-
ter les effets des différentes mesures régle-
mentant |le temps de travail actuellement en
discussion et la séniorisation des gardes
d’urgence. Le manque de bras pour assurer
les soins et le manque de temps pour assu-
rer le maintien a niveau des connaissances
entrainent, de fait, un conflit entre les obli-
gations |égales de se former et les impéra-
tifs de soins que la déontol ogie impose.

La formation pédiatrique des candidats
en 2002 était tres variable, 105 candidats
étaient anciens chefs de clinique assistants,
titulaires du dipléme d’ études spécialisées
en pédiatrie (DES) ; plus de 200 candidats
non titulaires du DES étaient inscrits au
concours de type 1, ces derniers exercant
parfois depuis 6 a 10 ans dans des condi-
tions proches de I’ esclavage.

Cetteformation n’ est jamaisacquise, elle
nécessite une perpétuelle mise aniveau qui
ne semble pas réalisable actuellement
compte tenu de I’ asphyxie dans laquelle se
trouvent les services CHG et les CHU.
Comment peut-on se former lorsqu’ on est
de garde 10 & 15 jours par mois en plus de
I"activité clinique de jour ? Ces faits ont
contraint le jury aplacer sur laliste d apti-
tude des candidats dont laformation est trés
inégale, méme si tous ont un dossier consi-
dérable de services rendus.

Voila le constat fait par le jury du
concours de PH au décours de ce tour de
France de la pédiatrie. La situation est
insoutenable eu égard a la santé de nos
enfants que nous n’avons eu de cesse
d’améliorer. Il est important que tous les
pédiatres prennent conscience de cet état
defait et qu'ils simpliquent aleur échelon
pour faire connaitre autour d’eux les diffi-
cultésde leur profession. Il est impératif de
former de nouveaux pédiatres afin de limi-
ter au plusviteladurée delapénurie qui va
s étendre sur 10 ans au minimum, voire

* Article paru dans Le Quotidien du Médecin du 12 mars 2002.

plus si labarre n'est pas redressée. Il faut
envisager un recrutement international
comme le pratiquent nos collégues cana-
diens ou européens. Encore faudrait-il que
ce qui vient d étre mis en évidence et que
nousvivonstous au quotidien soit vu et pris
en compte.

Pédiatres membres
du jury du concours de
PH 2002 et signataires :

A. Baruchel, CHU Saint-Louis,
Paris, A.Bensman, CHU Trousseau,

Paris, A.M. Bertrand, CHU
Besancon, D. Bouygues, CHG Mon-
tauban, J.L. Charritat, CHU

Trousseau, Paris, P. Chastagner,
CHU Nancy, L. de Parscau du
Plessi, CHU Morvan, Brest, T. Debil-
lon, CHU Nantes, F. Deniau, CHG
Dieppe, P. Dumas, CHU Montpel-
lier, B. Faverge, CHG Martigues,
D.Floret, CHU Herriot, Lyon,
A. Grimfeld, CHU Trousseau, Paris,
P. Jouvet, CHU Necker-EM, Paris,
|,Paut-Kone, CHU Nord, Marseille,
P. Labrune, CHU A. Béclere, Cla-
mart, M.- D. Lamblin, CHU Lille,
J. Landman, CHU Trousseau, Paris,
C. Lejeune, CHU Colombes,
R. Lenclen, CHG Poissy-St-Ger-
main, G. Lenoir, CHU Necker-EM,
Paris, P. Lutz, CHU Strasbourg,
M. Meunier, CHG Fécamp, F. Mon-
poux, CHU Nice, J.-R. Nelson, CHG
Libourne, J.-M. Saudubray, CHU
Necker-EM, Paris, D. Sidi, CHU
Necker-EM, Paris, J.-P. Tholon,
CHG Chateau-Thierry.
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vie des commissions

Communication — Site web de la SFP

Le site web de la SFP a été créé en mars 1998 sur le serveur de la Société @T Internet de Bordeaux.

Cette création et 'hébergement du site ont été possibles grace a la générosité de partenaires de I'industrie (Aventis, Pasteur-
Mérieux, MILUPA, SODILAC, NESTLE, GALLIA et BLEDINA) que nous remercions.
Le site de la SFP a été congu pour devenir la vitrine de la pédiatrie francaise au travers de son conseil d’administration, des
sociétés régionales, des groupes de spécialités pédiatriques, en lien avec les associations professionnelles libérales et hospita-
lieres, et avec d’autres associations et sociétés frangaises et étrangeres.
Pour de nombreuses raisons, le site de la SFP n’a pas pu répondre aux attentes que I'on pouvait espérer et le bureau de la
Sociéte francaise de pediatrie a décidé d’interrompre sa collaboration avec la Société @T Internet et de confier la nouvelle
organisation de son site web aux Editions Elsevier avec lesquelles elle collabore déja pour I'édition des Archives de pédiatrie et

de la Lettre de la SFP.

La Société francaise de pédiatrie espere ainsi pouvoir bénéficier d’'une plus grande souplesse et richesse d'informations pour
gue le site soit enfin une vitrine attractive, conviviale et utile a tous.

ans un souci d’ ouverture, nous avons

proposé aux organisations représenta-

tives de la pédiatrie de nous adresser
quelqueslignesd’ information. Nous publions
uniquement dans cette Lettre n® 17, faute de
place, les deux premiers textes qui nous sont
parvenus. La Lettre n® 18 donnerala parole a
ceux dont les textes nous sont parvenus plus
tardivement.

AFPA

L’ Association frangaise de pédiatrie ambula
toire existe depuis 12 ans et regroupe 1 200
pédiatres libéraux. Pour améliorer la prise en
chargedesenfants, elle propose asesadhérents:
— une formation continue dans de nombreux
domaines pédiatriques, sous des formes mul-
tiples : EPU, groupes de travail, séminaires
régionaux, ateliers, et deux congres nationauix
par an en relation étroite avec la pratique
pédiatrique quotidienne ;

— des groupes de travail (étude, expertise,
relations interprofessionnelles et institution-
nelles ou administratives) : adolescent, allai-
tement, créches, infectiologie, luxation de
hanche, néonatal ogie, nutrition, obésité, trou-
bles des apprentissages ;

— des dipldmes universitaires : pédiatre en
maternité, troubles des apprentissages, |uxa-
tion de hanches ;

—deslogicielscrééspar I' AFPA : Infansoft™
(consultation et gestion) et Presc-aide™ (aide
alaprescription) ;

— des études de recherche épidémiologique,
clinique et de prévention en pratiquelibérale;
—des actions humanitaires dans différents
pays : programmes a long terme assurés par
des sgjours de courte durée de pédiatres spé-
cifiquement formés ;

ouverture

—LePédiatre: revuedel’ AFPA et despédiatres;
—un site Internet vivant : www.afpa.org.

Brigitte Virey
Présidente de |’ Association frangaise
de pédiatrie ambulatoire

SNPF

Mes chers confréeres,

Les pédiatres libéraux vivent une crise sans pré-
cédent. lls ont entamé le 1% mars une gréve lon-
gue et dure, seul moyen efficace pour se faire
entendre et gppuyer leursrevendications. C'estle
prix apayer pour sortir lapédiarie libérde dela
situation catastrophique dans laquelle elle se
trouve:

— obtenir des honoraires décents leur permettant
de faire fonctionner I’ entreprise médicale, d' as-
surer des soins de qualité et de prendre du temps
pour une consultation entiérement vouée al’en-
fant ;

— obtenir une rémunération correcte de |’ as-
treinte et des gardes permettant de maintenir
une prise en charge libérale des urgences et
delamaternité danstouteslesrégions, et ainsi
diminuer I’encombrement et la surcharge de
nos services hospitaliers ;

— obtenir une réévaluation de I’ acte clinique,
intellectuel, sous-estimé depuis des décen-
nies dans la nomenclature alors que les actes
techniques continuent d’ étre mieux rémuné-
rés;

—rendre notre spécialité attractive, lui per-
mettant de recruter suffisasmment de pédia-
tres pour pouvoir maintenir une pédiatrie de
proximité. I est temps de reconnaitre notre
spécificité, ledegréd expertise denos consul-
tations et I aspect incontournable du pédiatre
libéral. Comment pourrons-nous encore inté-
resser nos jeunes internes ala spécidité, s'ils
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s apercoivent qu’elle ne présente aucun pro-
fil de carriere en dehors de |’ hopital ?
Comme vous pouvez |e constater, au-dela de
ces actions ponctuelles, ¢’ est tout I’ avenir de
la pédiatrie francaise qui est en jeu. Car la
disparition delapédiatrielibérale entrainerait
de facto la disparition de toute pédiatrie. |1
nous reste du chemin a faire ensemble, pous-
ser la réflexion sur I’ évolution du métier de
pédiatre et I'inscrire dans le cadre d’ un projet
pour la santé des enfants de France.

En cestemps difficiles, nous devonstous étre
solidaires et unis. Je compte sur la compré-
hension et la bonne volonté de tous pour
meédiatiser au maximum la situation catastro-
phique dans laguelle se trouve la pédiatrie.

Dr Francis Rubel, Président du SNPF

Info
Institut des maladies

rares

Le ministre de la Recherche, Roger-Gérard
Schwartzenberg, a officiellement créé le
mardi 2 avril dernier I’ Institut des maladies
rares dont le premier directeur est |e profes-
seur Alain Fischer, chef de service d’ hé-
mato-immunologie pédiatrique de | hopital
Necker-Enfants-Malades.

Cet Ingtitut est un groupe d'intérét scienti-
fique (GIS) associant, en vue de larédisation
de programmes de recherches déterminées, les
compétences et moyens des ministeres de la
Recherche, de la Santé et de |’ Industrig, |’ In-
serm, le CNRS, I’ Assurance maladie et deux
associations de malades : I’ Association fran-
caise contre la myopathie et I’ Alliance pour
lesmdadiesrares.



déepistage

Une présentation du programme de dépistage de la mucoviscidose

en 3 questions/réponses

J.P. Farriaux, Président de 'AFDPHE*

Pourquoi ?

Trois arguments ont été retenus par le
groupe d’ experts réunis par Jean Navarro.
— Lediagnostic cliniquedelamucoviscidose
est difficile et donc souvent tardif avec sm-
plement 1 cas sur 2 repéré avant I’ age de
6 mois et méme des diagnosticstresretardés
aprés 3 ou 4 ans. Ceci engendre chez les
parents une quéte médicale difficile avivre
avec le sentiment négatif que tout n'apas été
fait au meilleur moment pour la santé deleur
enfant. Un dépistage précoce résoudra tota
lement ce probléme, au prix bien évidem-
ment d’ une certaine « agressivité » médicale
avec|’annonce d’ un diagnostic chez un bébé
encore « bien portant » et le fait quel’on ne
dispose pas encore d' une véritable thérapeu-
tiquecurative. Maislacommissiond’ éhique
de I’AFDPHE a estimé que le positif I'em-
portait sur le négatif.

—La prise en charge précoce et protocolée
du malade apporte une amélioration notable
sur laqualité et ladurée de vie. Lestroubles
nutritionnels, ¢’ est prouvé, sont tres préco-
ceset leur priseen chargeest bienrégléeavec
I’ arriére pensée que ceci permettra de retar-
der I’ apparition des autres troubles (inflam-
mation et infection notamment). Il est par
ailleurs également démontré que la prise en
charge du malade par une équipe multidisci-
plinaire spécialisée en mucoviscidose aug-
mente notablement lamédiane deviedes CF,
et en cedomaine, lesdonnées national es sont
nettement en retard par rapport acellesfour-
nies par d’ autres pays (scandinaves, cana-
diens...) qui ont d§a mis en place des cen-
tres de soins spécifiques. Le but du
programmen’ est donc passeulement lerepé-
rage précoce des malades par le dépistage,
mais bien plus, leur prise en charge dans un
réseall de soins compétent.

— Le dépistage néonatal de la mucovisci-
dose est aujourd’hui facilement faisable
avec une méthodologierobuste, fiable, effi-
cace et d’'un co(t acceptable. Elle alie en
« 2 étapes » sur le prélévement de sang sur
papier, déja réalisé pour les autres dépis-
tages (phénylcétonurie ...) :

« d’abord un dosage systématique de la
trypsine immunoréactive (TIR) avec, pour
lestaux élevés (> 60 ug/L),

* unedétermination sur leméme prél évement
« papier » du génotype CFTR, pour lesmuta
tions les plus fréquentes dans notre pays.

On devrait ainsi pouvoir repérer en néo-
natal + 98 % de CF. Le programme régio-
nal du Grand Quest (Bretagne, Normandie,
Pays-de-Loire, Centre) initié par G. Tra-
vert, apermis de confirmer ces données.

Ces arguments ont encouragé I’ AFD-
PHE a présenter aux tutelles une demande
pour un programme national de dépistage
et depriseen chargedes CF ; laCNAMTS,
partenaire historique de I’AFDPHE a
accepté de le financer et le Ministére
(DGS-DHOS) I’aavalisé en aidant notam-
ment a son organisation.

Comment ?

Par définition, une action de prévention de
ce type qui touche une grande population
(800 000 nouveau-nés/an) et repérein fine
un nombre limité de malades (+ 220/an) se
doit d’ étre acceptabl e et acceptée pour ceux
qui vont y participer. Il faut donc étre effi-
cace et performant, et aussi peu « agres-
sif » que possible pour ne pas affoler une
majorité de familles, alors que le risque
pour un bébé est limité a environ 1/3 500.
L’ organigramme retenu vise a trouver le
maximum de malades, dans le minimum
de temps avec un minimum de nuisances.
Il comprend schématiquement 3 étapes :
—I"information des parents est aujourd’ hui
une obligation dont nous avons tous compris
I’importance. Elle est d’ autant plusindispen-
sable que nous nous adressons a une maadie
qui est largement médiatisée et donc connue
desfamilles; par ailleursnous savonsqu’ une
bonne information préalable minimise forte-
ment les possibles effets négatifs de ce type
de prévention notamment au niveau des
«faux-négatifs». Dans ce programme CF, on
vacependant devoair aler plusloingu’ unsim-
ple consentement tacite et obtenir une autori-
sation signée exigée pour toute analyse de
I”ADN (Décret du 23 juin 2000). C'est une
situation nouvelle qu'il vafalloir gérer en
maternité mais qui (expérience du Grand
Ouest) ne semble pasimpossible.

— Le dépistage proprement dit, réalisé a
partir du prélévement de sang a3, réalisé
pour la PCU, I"hypothyroidie, etc., est dit

* Association frangaise pour |e dépistage et la prévention des handicaps de |’ enfant.
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en « 2 étapes » car il comprend successive-
ment sur ce sang de j3 deux analyses :

« d'abord un dosage systématique delaTIR ;
* ensuite, pour les TIR supérieures au seuil
(60 ng/L) un génotypage CFTR pour les
mutations les plus fréquentes dans notre
population (la trousse qui comprend initia-
lement 20 mutations doit étre étendue pro-
chainement a9 mutations supplémentaires).

Le dosage de TIR sera pris en charge par
les laboratoires régionaux déja impliqués
dansle programme national de dépistage. Le
génotypage sera réalise dans 9 laboratoires
interrégionaux qui disposent de I’ agrément
ministériel pour cetype d’ analyse.

On peut estimer que les résultats com-
plets pour un bébé seront disponibles avant
I’&ge d' 1 mois.

—Lagestiondurésultat et lapriseen charge
du malade vont étre assurées conjointement
par I’ Association régionale (AR) de dépis-
tage et le centre de soins spécialisés :
 apropos de I’ AR, rappelons simplement
qu’ elleassure comme pour lesautres dépis-
tages, laresponsabilité compléte de lages-
tion du programme dans son territoire géo-
graphique : de I’information ala prise en
charge du malade.

« Dans le cas présent, elle assure en plus la
responsabilité de la prescription de I’ analyse
de I’ ADN (en conformité avec le Décret du
23juin 2000) et lagestion du résultat en coopé-
ration avec les médecins du centre de soins.

* la notion de centre de soins en mucovis-
cidose est familiére ; ils viennent toutefois
d’étre officialisés par une circulaire du
22 octobre 2001 qui créeles Centresderes-
sources et de compétence en mucovisci-
dose (CRCM) et par un Arrété (a paraitre)
qui désigne les Centres reconnus et leur
octroie des moyensfinanciers spéciaux. Le
CRCM a la responsabilité de la prise en
charge et du traitement du malade, alafois
avec son eéquipe spécialisée, mais aussi
dans le cadre plus vaste d' un réseau régio-
nal qui regroupe tous les professionnels
impliqués dans ce traitement du CF, et ce
quel que soit leur statut (public ou privé).

Avec qui ?

L' ampleur du programme implique obliga-
toirement de nombreux intervenants dont
|"action est essentielle asaréussite.
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— En maternité, ce sont les pédiatres avec
les sages-femmes, les puéricultrices, qui
vont fournir aux mamans |I’information
claire et précise sur le dépistage de la
mucoviscidose. C' est une téche capitale et,
pour la faciliter, I’AFDPHE a rédigé un
Guide professionnel qui doit aider entre
autres au dialogue avec les parents.
— Dansleslaboratoires, les biologistes doi-
vent organiser une activité qui est lourde
puisqu’il y ade nombreuses analyses (plu-
sieurs centaines par jour) qu’il faut réaliser
quotidiennement avec fiabilité (on a tous
lahantise de !’ erreur qui conduit au « faux-
négatif »). Ils vont devoir respecter la
méthodologie et |’ organigranme définis
par les experts et participer a un contréle
de qualité inter-laboratoires.
— Dans les CRCM, I’ équipe profession-
nelle (médicale et paramédicale) s engage
arespecter les obligations définies par une
commission spécialisée et reprises dans la
circulaire du 22 octobre, a assurer la prise
en charge des suspects dans les meilleurs
délais pour confirmer ou infirmer le dia-
gnostic et a débuter le traitement selon un
protocole défini par desexperts, qui devrait
étre complété prochainement lors d’une
conférence de consensus. Le CRCM sera
un partenaire précieux de |’ Association
régionale et devra développer un réseau
régional pour offrir une prise en charge
compétente décentralisée.
—Enville, ¢’ est au médecindefamillequ'il
incombera de transmettre (et d expliquer)
aux parents les résultats d’un dépistage
initié par une TIR positive mais finalement
négativée par labiologiemoléculaire et une
2¢ détermination de la TIR aj21. Il sera
bien évidemment inclus dans le réseau de
prise en charge et de suivi du malade et
bénéficieraacetitre des séances de forma-
tion prévues par lacirculaire.
—Enfin, il faut inclure ici le généticien
meédical qui intervient normalement quand
on diagnostique une maladie héréditaire ;
maisici il vaauss devoir intervenir pour
fournir aux familles des explications sur
I” hétérozygotie que |’ on a pu découvrir.

A ces trois questions fondamentales, on
peut en conclusion en gjouter une quatrieéme.

Avec quels résultats ?

Cedont on est sOr (ou presgue) c'est del’ ef-
ficacité du dépistage pour le repérage des
malades. On peut estimer qu'il y aen France
environ 230 nouveaux cas de mucoviscidose
par an ; si on exclut les iléus méconiaux
(+ 10 %) repérés par la sémiologie clinique
néonatale et les+ 5 % de mucoviscidose qui

n'ont pasune TIR élevée aj3, il y adonc
+ 200 casde CF arepérer. Danslamasse des
4 000 bébés « triés » par une TIR positive
(# 0,5 %) on va repérer immédiatement
131 malades (# 65 %) qui ont 2 mutations
pathogenes du géne CFTR et récupérer par
un hilan complémentaire 65 CF (32 %) chez
qui le dépistage n"avait trouvé qu’ une muta
tion et parmi les bébés qui ont une TIR ée-
vée aj3 et confirmée aj21, mais sans muta-
tion décelée, il y a encore possibilité de
trouver un CF (par le test de la sueur prévu
alors) avec unetresfaiblefréquence (+ 2 %o).
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C'’ est donc hien 98 % des CF qui seront repé-
rés par le dépistage.

Il Ny apas de doute que les CRCM rem-
plissent pleinement la mission qui leur est
donnée; en revanche, rien ne permet aujour-
d’hui de chiffrer a priori le rendement en
termedecliniquedelaprise en charge proto-
colée des malades. On peut cependant espé-
rer que I’ on rejoindra rapidement le peloton
de téte en termes de qualité et médiane de
vie. Avec |’espoir que prochainement on
nous fournira un vral traitement de la mal-
adie avec une efficacité 2100 %.



agenda

JUIN 2002

10° Congrés national de I’AFPA

7-9 juin 2002, Nancy

Théme : Nouveaux environnements :

éruption de nouveaux enfants ?
Renseignements : Comité d’organisation AFPA
Lorraine

Tél.: 03 832101 11 — Fax : 03 83 20 87 74
e-mail : AFPA2002@wanadoo.fr

XXXl Journées nationales
de néonatologie
10-11 juin 2002, Institut Pasteur, Paris

Renseignements : JINN 2002
Tél.: 0146 11 88 78 — Fax : 01 46 11 88 76

2¢ Journée du Groupe de pédiatrie
générale de la Société francaise de
pédiatrie

13 juin 2002, espace Landowski, Boulogne
Theme : Le carnet de santé

Renseignements et inscriptions : Pr Bertrand
Chevallier, CHU Ambroise-Paré, 92104 Boulogne
cedex

Tél.: 01 49 09 57 06 — Fax : 01 49 09 58 95

Réunion « été » de la Société francaise
d’'oncologie pédiatrique et de la Société
d’hémato-immunologie pédiatrique

13-14 juin 2002, Besang¢on

Theme : Soins complémentaires

Renseignements : Dr Véronique Laithier, Besancon
Tél.: 03 8121 81 38 — Fax :03 8121 87 92

e-mail : vlaithier@chu-besancon.fr

13th Annual Congress of the European
Society of Pediatric and Neonatal
Intensive Care (ESPNIC)

13-15 juin 2002, Ljubljana, Slovénie
Renseignements : Mme Karmen Boh, Department
for Paediatric Surgery and intensive Care, Zaloska c
7, SI-1525 Ljubljana, Slovénie

Tél.:386 1430 17 14 — Fax : 386 1430 17 14
e-mail : karmen.boh@kclj.si

6° Symposium de néphrologie périnatale
21-22 juin 2002, Bandol

Renseignements : Pr U. Simeoni, département de
néonatologie, hopital de la Timone-Enfants, 264,
rue Saint-Pierre, 13385 Marseille

Tél.: 04 91 38 67 18 — Fax : 04 9138 48 99

e-mail : usimeoni@ap-hm.fr

5th Meeting of the International Society
for Neonatal Screening

26-29 juin 2002, Génes, Italie

Théeme : Neonatal Screening from the spot to dia-
gnosis and treatment

Renseignements : Top Congress P.R.

Tél.:39 010 589 753 — Fax : 39 0 10 532 858
e-mail : topcong@tin.it

SEPTEMBRE 2002

40th Annual Symposium of the Society
for Study of Inborn Errors of Metabolism
3-9 septembre 2002, Dublin, Irlande
Renseignements : Dr Ph. Mayne, Dep. of Chemical
Pathology, the Children’s Hospital, Tempe Street,
Dublin 1.Tél.: 353 0 1 809 5266 — Fax : 353 0 1 874
5142. e-mail : pmayne@eircom.net

Congres de la Société d’hémato-
oncologie pédiatrique

18-21 septembre 2002, Porto, Portugal

Theme : Tumeurs cérébrales

Renseignements : Congress Holland, BV, P.O. Box
302, 1000 AH, Amsterdam, Netherland

27 UMEMPS CONGRESS -

Union des sociétés de pédiatrie

du Moyen-Orient et de la Méditerranée
19-21 septembre 2002, Alicante, Espagne
Renseignements : Viajes pacifico, S.L.C/Maria Cubi,
4 entlo.08006 Barcelone, Espagne

Tél.: 00 34 93 238 8777 — Fax 00 34 93023807488
e-mail : pg@pacifico-meetings.com

Third International Conference on Familial
Mediterranean Fever and Hereditary
Inflammatory Disorders

23-27 septembre 2002, La Grande-Motte
Renseignements : Isabelle Touitou, CHU Arnaud-
de-Villeneuve, Montpellier

Tél.: 04 67 3358 59 — Fax : 04 67 33 58 62

e-mail : isabelle.touitou@igh.cnrs.fr

OCTOBRE 2002

Réunion annuelle de la Société francaise
d’endocrinologie et diabétologie pédia-
triques

11 octobre 2002, Faculté des Saints-Peres, Paris
Renseignements : Jean-Claude Carel

Tél.: 01 40 48 81 62 — Fax : 01 45 38 57 25

e-mail : carel@cochin.inserm.fr

Journées parisiennes de pédiatrie

12-13 octobre 2002, Faculté des Saints-Péres, Paris
Renseignements : secrétariat, 82, avenue Denfert-
Rochereau, 75674 Paris cedex 14. Tél./Fax : 01 53
69 01 81. e-mail : JPPediatrie@wanadoo.fr

30¢ Journée parisienne d’'immuno-allergo-
logie infantile

19 octobre 2002, Maison de la chimie, Paris
Renseignements : Sylvie Canobbio

Tél.: 0144 3816 24 —Fax:0144 38 17 40

e-mail : jpiai@hotmail.com

NOVEMBRE 2002

3rd World Congress of Pediatric Infectious
Diseases — WSPID

19-23 novembre 2002, Santiago, Chili

e-mail : mfriedman@kenes.com

DECEMBRE 2002

Congrés de la Société européenne

de neurologie pédiatrique

4 décembre 2002, Paris

Théme : Manifestations neurologiques des maladies
systémiques chez I'enfant. Les mouvements anor-
maux chez I'enfant et I'épilepsie

Renseignements : Dr Alexis Arzimanoglou, hépital
Robert-Debré, Paris.

Tél.: 0140 03 19 67 — Fax : 01 40 03 47 74

e-mail : alexis.arzimanoglou@rdb.ap-hop-paris.fr

MARS 2003

4th World Congress on Pediatric Intensive
Care

30 mars—3 avril 2003, Buenos Aires, Argentine
Renseignements : PIC 2003 Congress Secretariat
c/o Events International Meeting Planners Inc., 759
Victoria Square, Suite 300, Montréal, Québec,
Canada H2Y 2J7.Tél. : 514 286 0855 — Fax :

514 286 6066. e-mail : pic2003@eventsintl.com

MAI 2003

Congrés national de la Société francaise
de pédiatrie

21-24 mai 2003, Nancy

Renseignements : Europa Organisation, 43, rue
Boissiere, 75016 Paris

Tél.: 01537043 70— Fax :01 53704379
e-mail : svinuales@europa.com
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