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Parents dont l’enfant est porteur d’une maladie rare 

diagnostiquée 

suite au dépistage néonatal (POP DNN)

Parents dont l’enfant est porteur d’une maladie rare 
diagnostiquée sur base de signes cliniques, pour une 

maladie pouvant potentiellement relever d’une 
extension du DNN (POP DIAG)
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Parents en population générale (POP G)

Parents d’un nouveau-né

Parents d’un enfant de - 3 ans
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« Le personnel soignant dit toujours que c'est une simple formalité,

qu'il ne faut pas s'inquiéter […] On nous a dit que c'était un contrôle de

routine. »

[POP DNN 309, Hypothyroïdie]

« Ils ont dit, on est obligé de faire une

prise de sang à la petite sous le pied. »

[POP DNN 301, Drépanocytose]

« Je pense que dans 95 % des cas, il n’y a pas lieu de s’inquiéter donc nous, on ne s’est pas inquiété,

on a rempli ces papiers et puis ils sont venus faire la petite prise de sang. »

[POP DNN 309, Hypothyroïdie]

« On me l’a demandé 1 heure après mon accouchement. Ce n’est pas le

moment où vous avez les idées les plus claires. »

[POP DNN 314, Hypothyroïdie]

Difficulté à se concentrer ou à retenir l’information délivrée 
juste après la naissance, pour les parents d’enfants malades 

« Je n’ai jamais entendu que ça existait. »

[POP DNN 301, Drépanocytose]

Zoom sur la méthodologie de l’étude SeDeN-p3 auprès des parents 

Non-opposition parentale Signature consentement pour test 
génétique en 2ème intention pour la 
Mucoviscidose

Evolution du DNN en France

Souvenir du DNN
Test de routine invisibilisé au sein des soins postnataux Consentement parfois implicite 

Informations clés pour les parents en population générale Pour certains parents d’enfants malades, pas un réel besoin

Plus d’informations ?

« Ça consistait en quoi ? Je nem’en souviens plus du tout. »

[POP DIAG 434, Hypercholestérolémie]

« Je n’ai pas souvenir, elles l’ont peut-être fait, mais en tout

casmoi je n’en ai pas le souvenir. »

[POP DNN 305, Hyperplasie]

« Je ne m’en souviens pas du tout, je ne me rappelle même

pas qu’on nous l’ait dit, si ça se trouve, ça été fait sans qu’on

nous l’explique. »

[POP DIAG 420, Neurofibromatose]

« Alors je ne sais plus comment elle a tourné ça, je me rappelle qu'elle a

formulé ça de sorte qu'on ne soit pas inquiet, je me souviens de sa

bienveillance. »

[POP DIAG 420, Neurofibromatose]

« Je sais qu'elle l'a fait mais je ne sais

pas si c'est obligatoire. »

[POP DIAG 416, Marfan]

« Ils m'ont dit que la prise de sang sous le

pied n'était pas obligatoire, mais que

c'était mieux à faire pour voir s'il y avait

une maladie ou quoi que ce soit. »

[POP DNN 318, Hyperplasie]
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Ne connait pas le DNN Connait le DNN

« Je me souviens de cette étape-là, oui. Le reste, ça ne m’avait pas tellement alerté. J’étais assez

confiante, je ne sais pas pourquoi. »

[POP DIAG 432, Duchenne]

« Après, on n’a pas cherché à avoir la liste forcément des maladies ou à poser plus de questions que

ça. Moi je sais que c’est un test de routine, que ça va être bon pour tout le monde je vais vous dire

qu’on ne s’est pas inquiété au moment du test. »

[POP DNN 320, MCAD]

« Après, je pense que tant qu’on n’est pas concerné, ça ne nous intéresse pas plus que ça. »

[POP DIAG 415, OTC]

Institut de 
sondage 

75%

Dijon 7%

Clamart 7%

Necker 5%

Vesoul 6%

Délivrance de l’information pour les parents en 
population générale 

Temporalité de l’information pour les parents en population générale 

« Je ne me rappelle pas s’ils l’ont citée parce que j’étais vraiment fatiguée

à l'accouchement, je ne me suis pas trop concentrée. »

[POP DNN 307, Hypothyroïdie]

Modalités d’informations ?

1 parent sur 2 ne se 
souvient pas avoir
entendu parler du DNN 

La routine des soins 
postnataux tend à 
invisibiliser le test

Le test est souvent perçu 
comme systématique 
minimisant la dimension 
décisionnelle des 
parents

Les informations clés 
pour les parents 
concernent les maladies 
dépistées, leurs 
conséquences et les prises 
en charge possibles. 

Plus d'informations n'est 
pas toujours un réel 
besoin

Difficulté à délivrer une 
information adaptée au 
niveau de risque

Les parents privilégient 
une information claire, 
concise, délivrée par un 
professionnel de santé

Préférence pour une 
information délivrée en 
amont de l’accouchement

La naissance est peu 
propice à une 
communication 
approfondie

Avec l’extension du DNN à d’autres pathologies via outils génétiques, la question du consentement libre et éclairé devient centrale. 
Comment transmettre une information suffisante, compréhensible sans générer d’anxiété superflue ?

Faire face aux contraintes structurelles (temps limité à la maternité, complexité des messages à transmettre et obstacles à la compréhension en cas de vulnérabilité sociale, linguistique ou cognitive) :

▪ En renforçant les connaissances des parents
▪ En formant les professionnels de santé pour accompagner les parents dans leur capacité décisionnelle
▪ En délivrant l’information en amont, à plusieurs reprises, dans des formats diversifiés (type FALC) 
▪ En renforçant l’information sur le retour des résultats, y compris lorsque ceux-ci sont négatifs, afin de favoriser une compréhension globale du test et de ses implications
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