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1. Introduction

 Le dépistage néonatal= Norme de soins

 Accès en temps opportun au diagnostic, au traitement et aux soins
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1. Introduction

 Participation dans les programmes:

« Les programmes de dépistage n'auront un impact significatif sur 
la santé de la population que si une proportion suffisante de 
la population éligible y participe.»

(Screening programs, a short guide, Organisation mondiale de la santé (OMS), 2020)
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2. Les droits du nouveau-né aux 
bénéfices du progrès scientifique
Nations Unies, 1989

Article 3:

1. Dans toutes les décisions qui concernent les enfants, 
qu'elles soient le fait des institutions publiques ou privées de 
protection sociale, des tribunaux, des autorités 
administratives ou des organes législatifs, l'intérêt supérieur 
de l'enfant doit être une considération primordiale.
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2. Les droits du nouveau-né en 
matière de santé

Nations Unies, 1989

Article 24

1. Les Etats parties reconnaissent le droit de l'enfant de 
jouir du meilleur état de santé possible et de bénéficier de 
services médicaux et de rééducation. Ils s'efforcent de 
garantir qu'aucun enfant ne soit privé du droit d'avoir accès 
à ces services.
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2. Les droits du nouveau-né en 
matière de santé

Article 24

 2. Les Etats parties s'efforcent d'assurer la 
réalisation intégrale du droit susmentionné et, en 
particulier, prennent les mesures appropriées 
pour : (…)

d) Assurer aux mères des soins prénatals et 
postnatals appropriés;
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2. Les droits du nouveau-né en 
matière de santé

Nations Unies, 1966

Article 15

1. Les Etats parties au présent Pacte 
reconnaissent à chacun le droit:

a) De participer à la vie culturelle;

b) De bénéficier du progrès scientifique et de ses 
applications;

(…)
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2. Devoirs de l’état

 "Le fait de ne pas fournir des soins 
médicaux ou de ne pas prendre de 
mesures de prévention sanitaire peut 
être considéré comme une 
négligence médicale envers 
l'enfant en vertu de la législation sur 
la protection de la jeunesse."
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Canadian Child Health Law: Health Rights and Risks of Children (Knoppers, 1992)
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2. Devoirs de l’état

 La compétence « parens patriae » :

 Vise à protéger les personnes vulnérables

 Devait être exercée dans « l’intérêt » de la personne protégée ou encore, 
à son « avantage » ou pour son « bien-être ».

 Permet à l’état « agir à la place d’un père ou d’une mère afin d’assurer
la protection de l’enfant »
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[1986] 2 R.C.S. 388, [1986] A.C.S. no 60.
A.C.B. c. R.B., [2010] O.J. No. 4558, au par. 23.
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3. Éthique et santé publique



3. Éthique et Santé Publique
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3. Éthique et Santé Publique
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" Évaluer le rapport bénéfice-risque d'un 
programme de dépistage de la population 
nécessite également d'atteindre un consensus 
sur un certain nombre de questions de 
politique sociale. Ces questions de politique 
incluent la détermination du rapport le plus 
souhaitable entre la sensibilité et la spécificité 
(c'est-à-dire le rapport entre faux positifs et 
faux négatifs) et l'établissement de critères 
appropriés pour évaluer le rapport coût-
efficacité "



3. Éthique et Santé 
Publique
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Le consentement dans le dépistage néonatal au 
Québec

• Auparavant: implicite (les parents peuvent activement 
refuser)

• Depuis 2013: explicite  (les parents doivent donner le 
consentement verbal, documenté sur le formulaire de 
dépistage)
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4. Quo Vadis?
Perspectives Futures



4. Le séquençage génomique dans le 
dépistage néonatal 
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4. Le séquençage génomique dans le 
dépistage néonatal 
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Les projets de recherche internationaux:
• Recrutement : Principalement durant la période prénatale. La 

plupart des projets facilitaient également l'inscription après la 
naissance

• Consentement: Explicite, Par l'intermédiaire de l'équipe de 
recherche, des professionnels de santé ou par des plateformes en 
ligne.

• Échantillon: Utilisent des échantillons résiduels ou font la collecte 
d'un nouvel échantillon 



4. Le séquençage génomique dans le 
dépistage néonatal 
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• « La prise de décision avant le dépistage, ainsi que l'obtention d'une 
participation éclairée, deviendront de plus en plus difficiles en 
raison de la nature et de la complexité des résultats de séquençage 
génomique. » (Knoppers, Bonilha et al , 2024: EJHG, traduction)

• Consentement éclairé VS Consentement approprié 



 « Un consentement approprié offre un équilibre 
proportionné entre la garantie de l’universalité continue 
du dépistage des conditions de santé importantes dans le 
dépistage néonatal et la reconnaissance de la complexité que 
l’introduction d’une technologie de génomique clinique dans 
le domaine du dépistage générera. » 

(Knoppers, Bonilha et al ,2024: EJHG, traduction)
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4. Le séquençage génomique dans le 
dépistage néonatal 



4. Quo Vadis? Perspectives futures
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Le dépistage 
néonatal 

génomique

Les droits du nouveau né en 
matière de santé

Les enjeux pratiques: 
- technologie
-le nombre de travailleurs 
de la santé
- implémentation d’un 
programme dans un 
système publique

Les enjeux éthiques:
-consentement
-nombre de conditions 
inclues
- La vie privée
(etc.) 
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