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Le dépistage néonatal de la drépanocytose en France

SDM 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

METROPOLE 

% ciblés

Incidence globale

Incidence ciblée

310

34,4%

353 397 387 356 421 432 482 464 492 595 (60% IdF)

44,1% (14,6-79,4)

1/1159

1/512

53,1%

DOM 

Incidence

72 88 88 79 75 75 73 104 93 96 89

1/447

TOTAL 382

1/2247

1/803

441 485 466 431 496 502 586 557 588 684

1/1066

1/503

676

1/1000

1/531

Définition maladie rare : incidence seuil à 1/2000

AS 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

TOTAL 8 154 11 887 13 827
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La généralisation : Les points-clés

Pour les SDM :

Enjeu principal : prise en charge PRECOCE des SDM

Difficultés :

o Nombre CROISSANT de SDM dépistés, sans équivalent pour autres pathologies 

o Lourdeur de la prise en charge : populations migrantes, plusieurs enfants malades, nécessité 

vigilance permanente des parents, éducation thérapeutique, impact psychosocial

Généralisation ne devrait pas majorer cette courbe ascendante car peu de ratés du dépistage ciblé actuel

Pour les AS :

Bien que non malades, c’est aussi un enjeu majeur car l’information des parents des enfants dépistés     

AS représente le principal outil pour la prévention des naissances d’enfants malades 

Difficultés concernant l’information des parents :

o 12.000-15.000 naissances AS /an

o Grande hétérogénéité nationale dans la transmission de l’information AS

o Difficultés psychosociales : Langue, Sans domiciliation, Sans accès à « mon espace santé »
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Les étapes de la généralisation

Novembre 2022 : Avis de la HAS en faveur de généralisation du dépistage néonatal de la drépanocytose 

en France métropolitaine

Mars 2023 : Avis du Comité Consultatif National d’Ethique « en faveur de l’information généralisée aux 

parents et titulaires de l’autorité parentale en cas de révélation de l’hétérozygotie du nouveau-né au 

cours du dépistage de la drépanocytose ». Le CCNE insiste sur la « nécessité d’élaborer et d’adopter 

des bonnes pratiques au niveau national concernant la délivrance de cette information »

1er novembre 2024 : Généralisation du dépistage néonatal de la drépanocytose
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Groupe de travail « dépistage néonatal » de la Filière MCGRE

Composition

o Marie-Hélène Odièvre-Montanié (Co-coordinatrice), Pédiatre CRMR Trousseau, Paris

o Isabelle Thuret (Co-coordinatrice), Pédiatre CRMR La Timone, Marseille

o Corinne Pondarré, Référente pédiatre drépanocytose, CNCDN

o Valentine Brousse, Pédiatre CRMR Robert Debré, Paris

o Lydia Divialle-Doumdo, Pédiatre CRMR Guadeloupe

o Giovanna Cannas, Hématologue CRMR HCL, Lyon

o Assa Niakaté-Tall, Médecin responsable CIDD, Paris

o Ketty Lee, Biologiste CRDN IdF, Necker, Paris

o Bichr Allaf, Biologiste laboratoire de dépistage néonatal, Robert Debré, Paris

o Christian Godart, FMDT SOS Globi

o Marwa Khomsi, Lucile Guenegou et Frédéric Galactéros, FSMR MCGRE
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Groupe de travail « dépistage néonatal » de la Filière MCGRE

Objectifs

Suite à la généralisation du dépistage néonatal de la drépanocytose

o Insister auprès des tutelles sur importance de l’information des parents d’enfants dépistés AS

o Harmoniser l’information faite aux parents d’enfants dépistés AS
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Groupe de travail « dépistage néonatal » de la Filière MCGRE

Méthodes

o Réunions du groupe de travail en visio depuis juin 2023 (environ 1 / mois)

o Conduite des enquêtes nationales

o Echanges directs avec l’ensemble des pédiatres référents

o Développement des différents outils d’information hébergés sur le site MCGRE

o Réunions avec DGS / DGOS / ARS / CNCDN-CRDN au Ministère de la Santé : 12/09/2024 et 13/11/2024



8

Le courrier destiné aux parents des enfants dépistés AS

o Courrier élaboré par le GT

 SIMPLE et concis

 UNIQUE pour toutes les régions au niveau national

o Transmission aux parents par chaque CRDN

 CRDN dispose des coordonnées des familles

 Déjà en place depuis plusieurs années et effectif sur le terrain

 Seule possible à l’échéance de la généralisation au 1er novembre 2024

o Sous la responsabilité de la Filière MCGRE

 Courrier estampillé MCGRE

 Site MCGRE abrite les documents d’information développés par le GT et accessibles via QR-code 
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Le courrier destiné aux parents

o SIMPLE et compréhensible

o Contient des QR-codes vers des documents 

d’information hébergés sur le site de la Filière MCGRE

o Suggère aux parents de partager cette information avec 

des professionnels de santé, et de la conserver dans le 

carnet de santé de l’enfant

o Courrier UNIQUE pour tous les CRDN : Harmonisation 

de l’information au niveau national

o Bas de page « CRDN-dépendant »



10

Les documents 
d’information

o Documents élaborés par le GT

o Hébergés sur le site MCGRE 

https://filiere-mcgre.fr/mon-

enfant-a-ete-depiste-as/

o Directement accessibles via 

QR-code contenu dans le 

courrier envoyé aux parents

https://filiere-mcgre.fr/mon-enfant-a-ete-depiste-as/
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La vidéo 
explicative 
en français

o Vidéo réalisée 

par C Pondarré

o Remaniée 

légèrement sur 

la forme
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Les 
questions/réponses 

(1) 

o Questions/réponses 

élaborées par le GT

o Inspirées d’une enquête 

menée auprès des 

professionnels en charge 

de l’annonce AS sur les 

principaux points abordés 

avec les familles : tous 

disent « votre enfant n’est 

pas malade »

o s
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Les 
questions/réponses 

(2) 
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Les 
questions/réponses 

(3) 
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o Soninké / Bambara / Lingala / Créole Haïtien 

o S’inspire du dispositif de médiation transculturelle développée par l’équipe du centre BABEL

o Trio : Couple parental (joué par des parents originaires de chacune des 4 langues et/ou par 

des professionnels de la médiation) / Interprète médiateur appartenant à l’aire culturelle des 

parents (centre BABEL) / Médecin pour les explications biomédicales (C Pondarré)

o 4 consultations fictives d’une durée de 15 min chacune

o Filmées par une société de production fin 2024

o Disponibles sur le site MCGRE https://filiere-mcgre.fr/videos-en-4-langues-soninke-bambara-

lingala-creole-haitien-votre-enfant-a-ete-depiste-as/ et sur la chaine Youtube

https://www.youtube.com/@filieredesantemcgre8770/videos

Les vidéos en 4 langues 

https://filiere-mcgre.fr/videos-en-4-langues-soninke-bambara-lingala-creole-haitien-votre-enfant-a-ete-depiste-as/
https://www.youtube.com/@filieredesantemcgre8770/videos
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Les vidéos en 4 langues 
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Les contacts 
utiles

o CRMR / CCMR / CIDD qui 

proposent des consultations / 

téléconsultations pour les parents 

des enfants dépistés AS

o Coordonnées complètes pour 

prendre RDV (tel / mail)
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o Les autres hétérozygoties

o Les documents d’information pour les SDM

o L’évaluation de l’information des AS

o Autre ?

Les projets du groupe de travail pour 2025



Merci
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