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NEURODELOPPEMENT

« Ensemble des mécanismes biologiques et moléculaires génétiques, eépigenétiques,

environnementaux

 Structurant la mise en place des réseaux du cerveau

- Impligués dans le développement des fonctions cérébrales : mofricité, vision,
audition, oralité, langage, cognition, fonctions exécutives, attention, communication,

comportement, interactions sociales

- Des le plus jeune age, et méme avant la naissance
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« Plasticité cérébrale : capacité des cellules nerveuses / circuits neuronaux de modifier leur
structure et leur mode de fonctionnement en réponse a des changements infrinseques ou

extrinseques (plasticité naturelle : développement normal du cerveau avant 3 ans ou

plasticité post-lesionnelle).

« Constfruction cérébrale : cerveau hyperactif
« 100 milliards de cellules
« Réseaux et circuifs

* | million de milliards de connexions ou synapses

« Activité électrique intense
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Plasticité cérébrale maximale des 1000 premiers jours
Processus de stabilisation synaptique

N

I. TTT 'I' 1000 connexions par seconde
les 3 premieres années

Redondance
transitoire

Fenétre
développementale

Stabilisation
sélective

Changeux, 1985
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« Trajectoire de développement = Processus dynamique

« Développement = série d'étapes ou de stades

« Compétences apparaissent dans plusieurs domaines interdépendants :
sensori-moteur, cognitif, socio-affectif, communication.

« Maitrise de compétences simples sensorielles et mofrices > compétences cognitives
et comportementales plus complexes de haut niveau
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2013 Diagnostic and Stafistical Manual-5th Edition

Défaut de fonctionnement d’'un ou plusieurs réseaux de neurones

Déviation de la trajecCtoire du développement
Hétérogenéité et chevauchement dans les symptomes

Troubles neurodéveloppementaux

Autres troubles
Troubles neura-
MOoteurs développementa
ux

Troubles du Déficits Troubles
spectre de attentionnels/ spécifiques de
lautisme hyperactivités I'apprentissage

Troubles de la
communication
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Maladies complexes associant le plus souvent des troubles dans plusieurs

domaines du développement

Fréquence élevéee 10-15% des enfants

Responsables de froubles de I'adaptation et de handicaps avec difficultés

d’inclusion et d'apprentissages scolaires et d’'intégration dans la societé
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Facteurs de risque des froubles du neurodéveloppement

i 19

Maladies vasculaires Prématurité Hyperoxie / hypoxie Statut socio-économique

Pré-éclampsie/éclampsie Défaut de facteurde  Nutrition / microbiote: Niveau éducatif
Inflammation/infection croissance (PIGF, BANF) Infection /inflammation  Infection / inflammation
Toxiques Inflammation/infection / Stress / Médicaments/  Variants génétiques

Médicaments Ischémie/reperfusion Variants génétiques Environnement?
Variants génétiques Variants génétiques

Naissance
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Bénéfices des interventions précoces

Trajectoire Trouble Intervention précoce
développementale typique neurodéveloppemental Inclusion en collectivité
Acquisition d’habiletés simples Addition de facteurs Arrét de l'effet en cascade

puis complexes prévenant acquisition Prévention des sur-handicaps

des habiletés ultérieures

Source : S. MARRET



Repérage précoce
écart dans la
trajectoire
développementale

1000°" jours

Interventions
précoces

Période de plasticité
cérébrale maximum

Diagnostic

fonctionnel et
catégoriel
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Questionnement des
parents ou de l'école

- (H
I ]’! <

Enfant de moins de 12 ans ENVOI DU DOSSIER PCO
Souffrant de troubles neuro- gm
!
a D% .

CONSULTATION MEDICALE ﬂ

développemenianx

U

DECISION PAR L'EQUIPE PCO

ORIENTATION VERS ORIENTATION VERS
THERAPEUTES LIBERAUX DES CENTRES (CMP, CAMSP...)
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Gradation des soins — gradation des ressources
De la prévention /repérage au diagnosticlet a la prise en charge/ accompagnement

Prévention éducative Parcours enfant Lieu de vie

Environnement de vie

/ Médecine scolaire Orthophoniste

>~

Psychomotricien e TR
Psychologue L
1% ligne:
soins " Services sociaux
primaires
Assistant médical
Puériculteur/IPA/IDE
o a s Assistant dentaire
\ Dentiste omnipraticien /
o écialistes en .
5 CRIP/ASE
R CMP / CMPP
e 9
d ||_gne, Réseaux de santé
soins CAMPS
secondaires
Pédodontiste
DAC/PCO
3¢ ligne: Hépital pédiatrique
soins Soins médico-
tertiaires chirurgicaux et dentaires
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EN « [Le service public de I'éducation] veille a la scolarisation inclusive de tous
GOUVERMEMENT Daligation inkermindridrielly o : .
— i itog vt racbhabssishatuns les enfants, sans aucune distinction. »  CODE DE UEDUCATION — Arficle L 111-1

AESH individuel

ou mutualisé
PlAL I
AESH : accompagnant d'éléve en
situation de handicap
DAR : dispositif d'autorégulation
SESSAD IME : institut médico-&ducatif
Ou libéraux PIAL - péle inclusif

Les enfants sont orientés par la MDPH d"accompagnement localisé

UEEA : unité d'enseignemsant
élémentaire autisme

UEMA : unité d'enseignement
maternel autisme

SESSAD : service d'education
spéciale et d"aide 4 domicile
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@ Recherche | Troubles du neurodéveloppement

e chovernes: kimsenaio. QUEIS SON les facteurs

Jean-Sébastien Cadwallader'?, a Ss oc i és é Ia q u a I ité d e

Gladys Ibanez'?

. Déparimen do mcecine vie des parents d‘enfants

générale-Sorbonne Université,

Faculté de médacine de Saint-Antoine attei nts d e trou b I es d U

2. Sorbonne Univarsita, INSERM

Institute Pierre Louis of Epidemiclogy ne LI I"Od eve I (o] p pe ment

and Public Health (IFLESF)

julie.chastang-valentin@sorbonne-universie fr e n I I e d e = F ra n ce 9

axercer 2023, 194:244-51. . . . .
e What factors are associated with quality of life

in parents of children with neurodevelopmental
L'annexe est consultable en ligne
H 'adresse - wwwexercerfr dlsm"dem ”".' ”E d& Franf_"e?
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Evaluer la qualité de vie des
parents d’'enfant atteint de
troubles du
neurodéveloppement

identifier les facteurs associés a
la qualité de vie
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Questionnaire

ire Troubles du N é (TND)
Actuellement : depuis la constatation des premiers troubles de votre enfant, veuillez cocher la case

Vous avez un enfant attsint dun trouble du nous Fimpact de - I

Votre auaiité de ve. correspondant le mieux a votre situation.

Les informations obtenues sont confidectielles et anonymes.

Veuillez

pas dutout wnpty  mojssement  beaucoup  Enormément
a1 Vous faites-vous du soui? [u] u] u] [u] a
= = B2 ypus senter-veus plus dressé(s) gu'h votre habitude ? o m] o o u]
O 5290w O 00 O s0saam O sssems
O ceibsave O encovpie O Stomele) O ve ) 83 Perdervous plus laciement ? u] a a [u] o
O sptrew O iwse [ cowe [ sumare a4 Vous senbervous cnntradle}? [u] u] o [m] ]
A5 Quelle cxt votre skustonsis-bvi de Vemplai? Orewi O sse  Oede O odme
O vste O o O const O amit 85 Cels affecte-tilvotre moral 7 [u] u] o o o
O s pments Manse
RS Quete est votse protesson? 85 L gualité devotre sommailestelleatfectée parmndes [ u] o u} o
- O arsan, commergant, ref centreprse 0 gmplone aspects subants : soucl, stress, impatience, contranété o
ase O O ouwer perte de moral
O s a7 Consacrer-vous moins de temps aux autres membres e [ ] u] o ]
0. O = = Osaps votre famile 7
e EH CH O. Os s as  Limitesvous vos sorties ot vaslokins 2 o o o o o
L R————— s Volre vie quoticienne est-slle perturbie par des o o o o ]
o) st ) de D 2 ottt el Gams et ; N
a o o
Troue  déveioppement mteh ctuel(handicsp mesectuel 10 L qualité de votre travail,  Festérieur oud lamaisonest- [ o o o o
Trnbles dea communication s & angag, de a o o el perturbe ?
Trouble ou pectte 6 Latsme. =] g S E &er Aver-vous des difficultés pour organiser wotreemploidu [ o (n] o o
a o o temps ?
a =] o 81 Aver-vous des irais 4 votre charge ? o u] u] [u] ]
=] 5] 5] BV i 2 [u] [u] o u] (n]
a =] (=}
- D,s Dm D,m £14 Lestroubles de votre enfant ont-ils des réperasssions sur [ a a a o
votre propre santé 7
0 0 0 855 Les troubles de votre enfant sont-ls source de tension ou de (] u] o u} o
- Oos  Oou Do disputes b Fint drieur de votre famile ?
O nen [ men jamais rarement parfais sowvent i chague fos
- O ttemes O tiemes g1s  Votre enfant vous révedlle-td bs nuit en raison de ses a [} o [w] o
" ol o troubles ?
Osox O «sox wipts  mownnemenl  Deausup  énormement
- inchangle  degradde digadée  dégradde  ddmadee
= wu i vatre enfant, quevote ] k5] B s g
qualité de vie est

A Vs senter vous sostens parvotve médecintatnt? 0 0w O nes

Passation breve, Page 1 : recuell Page 2 : échelle validée
confidentiel et anonyme d’informations générales de qualité de vie
PAR-DD-QOL
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Parental-Developpment Disorders-
Quality Of Lite

Questions de 1 a 15 : Evaluation de l'intensité des difficultés

Une these de pSyChObgie pas du tout un peu moyennement beaucoup énormément
du développement l? El El El El

(Raysse 2011) a validé ce

. . Question 16 : la fréquence des froubles du sommeil
questionnaire pour mesurer

. jamais rarement parfois souvent a chaque fois
I'impact, percu par les ] ] ] ] ]
1 2 3 4 5
parents, des froubles de
I’enfant sur la qualité de Question 17 : I'auto-évaluation globale de la qualité de vie
. . t b é ément
vie familiale. Inchangee degradée | degradee degragee dégradée
] ] ] ] ]
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W Score émotionnel

ltems [1 a 6] +13+ 14 : stress, souci, impatience, sentiment de conftrariété, perte de moral, trouble
du sommeil, sentiment d'impuissance, répercussion sur la santé.

Score adaptatif de perturbations de la vie quotidienne

ltems [7 a 11] +15+16 : influence des troubles de I'enfant sur le temps, la relation avec la famille,
les relations sociales et professionnelles et le sommeil.

E}' Score global

Somme des scores émotionnel + score adaptatif

1 2 3 4 5

pas du tout M énormeément
d'impact d'impact
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© Litem 17 :

« Utilisé de facon isolée pour I'autoévaluation de la qualité de vie globale.

« Dichotomisé en 2 classes :

Inchangée
Beaucoup

dégradée

Enormément
dégradée

Un peu dégradée

Moyennement

dégradée
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N Score Ecart-Type  p* p**
L émotionnel
e S Age : 0,0274 0,6611
<50ans 98 2,84 0,89
fO C '|' e rS > 50 ans 32 3,26 1,07
U Situation conjugale : 0,0245 0,05
o En couple 90 2,82 0,88
I n fl U e n G n '|' Célibataire / séparé(e) / veuf(ve) 40 3,22 1,02
C; Niveau d’étude : 0,0157 ( 0,002 )
Supérieur 79 3,10 0,91
| Lycée / Collége / Primaire 51 2,69 0,96
e S C O re Catégories socio-professionnelles : 0,0102
Ve ° tSupérieure 56 3,14 0,93
e m O '|'I O n n e | Inférieure 60 2,67 0,89
Autre 14 3,28 0,99
Soutien par le médecin traitant 0,0150 ( 0,0431)
T Oui 80 2,79 0,95
Non 46 3,21 0,92
Non réponse 4
Troubles de I'enfant : 0,0458 0,1783
Trouble du spectre de I'autisme 78 3,08 1,02
Autres troubles de I'enfant 52 2,74 0,80
% . . 1y Scolarisation des enfants 0,0303 0,2189
P**' .CIHOWSG unlvqueg , Pas d'enfants en age scolaire 41 3,24 1,05
P . OﬂOlyse mUIhVO ree T a temps complet, 56 2,74 0,83
a temps partiel 17 3,14 0,75
non scolarisé 16 2,65 1,06
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n Score adaptatif  Ecart-Type p* p**
Situation conjugale : 0,0254 (0,0393 )
Le S fq C-l-e urs En couple 90 2,39 0,77
Célibataire / séparé(e) / veuf(ve) 40 2,76 1,04
o f Niveau d’étude : 0,0121 (0,0241 )
I n I U e n g q ni. Supérieur 79 2,66 0,81
° Lycée / Collége / Primaire 51 2,26 0,92
I e S C o re q d q p'l'q II'If Catégories socio-professionnelles : 0,0663 NI
T Supérieure 56 2,69 0,75
Inférieure 60 2,31 0,94
Autre 14 2,56 0,93
Fratrie 0,0284 NI
t Pas de fratrie 27 2,27 0,93
Fratrie non atteinte de TND 90 2,49 0,83
Fratrie avec au moins un enfant TND 13 3,05 0,83
Soutien par le médecin traitant 0,0091 0,0757
Oui 80 2,36 0,79
Non 46 2,78 0,97
Non réponse 4
Nombre d'enfants avec TND 0,0168 NI
1 117 2,44 0,86
>2 13 3,05 0,83
Troubles de I'enfant :
Trouble du spectre de I'autisme 78 2,69 0,84 0,0031 w
Autres troubles de I'enfant 52 2,23 0,85
Trouble déficit de 33 2,80 0,89 0,0249 NI
I’attention/hyperactivité
; Autres troubles de I'enfant 97 2,40 0,85
P*: CmOIyse univariée Scolarisation des enfants 0,0143 0,0809
K% . . 54 Pas d'enfants en age scolaire 41 2,61 0,88
P** . analyse multivariée 6 temps complet 55 226 074
a temps partiel 17 3,00 0,98
non scolarisé 16 2,53 0,98
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n Score Ecart-Type p* p**
général
Age : 0,009 0,9315
<50ans 98 2,70 1,14
>50ans 32 3,43 1,31
Situation conjugale : 0,0143 ( 0,0353 )
En couple 90 2,69 1,13
Célibataire / séparé(e) / veuf(ve) 40 3,25 1,31
Niveau d’étude : 0,0074 ( 0,0192 )
Les fq C-I-eurs Supérieur 79 3,09 1,14
Lycée / Collége / Primaire 51 2,51 1,24
o Catégories socio-professionnelles : 0,0517 NI
Influengq nlll tSupérieure 56 3,11 1,23
’ ’ Inférieure 60 2,58 1,17
le score general 4 307
Soutien par le médecin traitant 0,0629 0,1596
1Oui 80 2,71 1,22
Non 46 3,13 1,16
Non réponse 4
Troubles de I'enfant : 0,0003 ( 0,0043 )
Trouble du spectre de I'autisme 78 3,17 1,14
Autres troubles de |'enfant 52 2,40 1,17
Scolarisation des enfants 0,0015 0,2151
Pas d'enfants en age scolaire 41 3,34 1,30
1 a temps complet, 56 2,43 1,06
a temps partiel 17 3,18 1,07
* . H . 2 non scolarisé 16 2,81 1,17
P*:ana |yse U nlvquee. ; Délai de diagnostic des troubles de 0,0008 @69
P** . analyse multivariée I'enfant
<4 ans 52 2,63 1,17
>4 anset <10 ans 38 2,55 1,03
> 10 ans 40 3,45 1,23
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n Odds Intervalle de p* p**
Les fq C‘l'eurs ratio confiance
° ’ Age : 0,0019 0,5044
influencant I'auto- St —
évqluqﬁon de |q QDV >50 ans 32 374 1,63 -8,64
Situation conjugale : 0,0215 @
En couple 90 1
Célibataire / séparé(e) / veuf(ve) 40 2,49 1,14-5,41
Troubles de I'enfant : 0,0502 0,0801
Trouble du spectre de I'autisme 78 2,20 0,999 — 4,837
Autres troubles de I'enfant 52 1
Scolarisation des enfants 0,0009 0,4923
Pas d'enfants en age scolaire 41 6,673 2,599-17,131
a temps complet 56 1
a temps partiel 17 3,655 1,100-12,144
non scolarisé 16 1,741 0,457 - 6,631
Délai de diagnostic des troubles de 0,0006 w
P* : analyse univariée fenfant
P onolyse multivariée <4ans 52 0246 0,101-0,598
>4 anset<10ans 38 0,167 0,059-0,469
> 10 ans 40 1
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* Etfude originale de mesure de qualité de vie des parents
* Analyse multivariée

* Parents d 'enfants atteints de TND tous confondus

* Majorité de mere répondantes retrouvé dans la littérature

Faiblesses * Biais de déclaration possible

* Faible puissance
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« Facteurs associés a la qualité de vie a souligner et

mettre en perspective

o soutien par le médecin traitant / nécessité de coordonner le parcours,
intferlocuteur qui soutient la famille dans sa globalité

o délaijusqu’au diagnostic : enjeu majeur
o scolarisation des enfants améliore la qualité de vie

o situation conjugale : enjeu a lutter contre I'isolement des parents separées
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Méthodologie quanti qui fait usite a un travail qualitatif, projet de recherche mixte permettant d'identifier les
leviers G activer

Travaux paralleles portant sur les Accompagnants d'Eleves en Situation de Handicap (AESH), médecins
scolaires, médecins généralistes

Lutter contre I'isolement des professionnels et des parents est la clé

Enjeu de la guidance parentale

Formation pluri et inter professionnelle, associant les parents aux professionnels de santé

Soutien des parents par un médecin fraitant

Améliorer coordination des acteurs infervenants autour de I'enfant: renforcer le lien entre école, parents et

professionnels de santé

- Indissociabilité des problématiques de formation des parents et

professionnels, de scolarisation et de santé des enfants
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