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ENJEU MEDICAL ENJEU DE SANTÉ PUBLIQUE

ÅInformation aux parents

ÅAider à la décision

ÅAméliorer la prise en charge des

grands prématurés

ÅOrganisation des soins et pratiques

médicales
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Réanimations néonatale

Régional

National

Etudes en population:

-EPICure (1995) : RU et Irlande

-EPIBEL (1999 -2000): Belgique

-EPIPAGE (1997) : France

- NICHD (1993): EU



SUIVI NEURO -SENSORIEL

NAISSANCE - 2 ANS



CEREBRAL PALSY 

PARALYSIE CEREBRALE

Å Infirmité motrice dõorigine c®r®brale (I.M.O.C):`

Syndrome qui associe trouble de la posture et trouble du mouvement résultant

dõunelésion cérébrale non progressive et définitive survenue sur un cerveau en

voie de développement .

Amiel -Tison C. Infirmité motrice dõoriginecérébrale . Ed Masson

Å Cerebral palsy (C.P.) :

« CP was defined as a group of developmental disorders of movement and

posture, which cause activity limitations that are attributed to non progressive

disturbances that occured in the developing fetal or infant brain »

National Institute of Child Health and Human Development Network - 2004



DEFINITION CP
International Workshop and Classification of Cerebral Palsy

Variétés Topographiques

Hémiplégie Atteinte neurologique MS et MI unilatéral

Diplégie++ Atteinte des 2 MI

Quadriplégie Atteinte comparable des 4 mb mais surtout MI

Variétés Symptomatiques

Spastique Hypertonie, spasticité, ROT vifs (syst pyramidal)

Dyskinétique Rigidité, mouvements anormaux (syst extrapyramidal)

Ataxique Perte coordination, dysmétrie (cervelet)

Gross Motor Function Measure

I - Marche sans limitation -difficultés dans 

activités motrices globales

II - Marche sans aide technique:difficultés à 

la marche ¨ lõext®rieur

III -Marche avec une aide technique

IV -Se déplace seul avec difficultés+soutient

V- Autonomie dans les déplacements est 

sévèrement compromise 



PREVALENCE CP

EPIPAGE EPICure EPIBEL NICHD

1997 1995 1999-2000 1993-2001

22 -32 SA 20 -26 SA 22 -26 SA

« inborn »

ELBW

PN:400g -1500g

N=2364 N=1284

Naissances vivantes

N=322 N=6093

CP: 8,2% à 2 ans

-20% 24 -26 SA

-12 % 27 -28 SA

-8% 29 -30 SA

-7% à 31 SA

-4% à 32 SA

CP: 23% à 30 mois CP:36% à 36 mois CP: 12,3% à 18 

mois

-25% PN (900g -1000g)

-43% PN (400g -500g)

LivinecF, AncelP. Obstetricsand Gynecology2005;105:1341-1347

- Travail spontanée (OR:3,4;IC:1,7 -6,7)

-RPM avec acc . <24h (OR:4,9;IC:2 - 11,8)

-Rupture prolongée (OR:2,7; IC:1,4 -5,3)

-Monochorionicité (OR:1,9;IC:1 -3,6)

-DC jumeau in utero:tendance

significative



CEREBRAL PALSY:

25 SA PN=750g

HIV 3

ROP sévère

Cerebral palsy

2 ans: diplégie spastique

Troubles visuels 

Developpement

Interaction sociale

Environnement

Autonomie

-Marche indépendante 

courte distance+attelles

- Myopie sévère:lunettes

-Pointe objets

-Désigne 3 parties corps

-jargon pas de mots

Environement

familial et social

-Logement avec marches

-Peu jouet pour enfant bas âge

-Pas de livre

-M¯re: pas dõ®tude sup®rieure

-Travail temps partiel

-Difficultés socialesComportement

-Difficultés manger

-Nb colères - Tr. sommeil 

-Difficultés attention

Prise en charge médical

Et paramédical

pluridisciplinaire:

-Reeducation fonctionnelle

-Orthoptiste, ophtlamologue

-Orthophoniste

-Psychomotricit®, Psychologueé

Soutient et étayage 

familial:

- Social - allocations

-Aide educative

-IDE à domicile..



CEREBRAL PALSY / ETF
Volpe J. Semin . Neonatol . 2000

ÅDépistage précoce 

ÅLésions cérébrales « White matter damage »:

ÅLeucomalacie périventriculaire ++

ÅHyperéchogénicité périventriculaire persistante (>14j)

ÅHémorragie périventriculaire intraparenchymateuse

ÅVentriculomégalie

vulnérabilité

Ph. Inflammatoires :

-CHORIOAMNIOTITE

-RPM

Tr. Hémodynamiques:

-STT

- Mort précoce jumeau

-HRP, P. praevia

-Hypoxie chronique sévère

-ECUN

-Infections néonatales

-Anoxie aigue périnatale

-Hypocapnie

Facteurs

prénataux

Facteurs

postnataux



IRM CEREBRALE

Å IRM Conventionnelle :

Å Neuroimagerie de référence - intérêt à terme++

Å Sensibilité et VPP / devenir neuromoteur >> ETF

- A terme++

Å Détection lésions précoces SB périventriculaire : hypersignaux ponctuels

T1

Å « Diffuse excessive high signal intensity »(T 2) de la SB sans lésions de

leucomalacie (association significative au pronostic neurologique)

Å Valeur pronostique :anomalie de myelinisation bras postérieur de la

capsule interne

Å Différenciation corticale : réduction SG cortex par destruction axonale SB

et modification migration neuronale . Réduction corticale corrélée au

pronostic cognitif

T1

T2

ADC

IRM à terme

25 SA- ETF Nle

DEHSI



SUIVI NEURO -SENSORIEL

Fibroplasie rétrolentale

= ROP stade 3 et 4

« Cerebral visual

impairment »:

lésions LPV

-Radiations optiques

-Cortex visuel

Baisse acuité visuelle et tr. réfraction

-Myopie++

-Amblyopie

-Cécité ou déficience visuelle (>3/10e)

Atteinte occulomotrice:Strabisme ++

Dyspraxie visuo -spatiale

Cécité bilatérale 

(BAV<1/10e)1,4% à 3% pour 

PN<1000g

- Epipage: 1% 

- EpiCure:2,5% (6 ans)



SUIVI NEURO -SENSORIEL
Long-Term Opthalmic Oucome of LBW Children with and without ROP. OôConnor2002 Pediatrics;109

Etude prospective multicentrique- RU 

Suivi visuel à  10-12 ans (N=254) ancien préma. PN<1700g avec et sans ROP / Contrôle (N=169)

Ancien 

prématuré

Contrôle

Myopie 22,4% * 8,9%

Strabisme 19,3% * 3%

Morbdité opthalmo. 50,8% * 19,5%

- Morbidité ophtalmologique  des 

grands prématurés: tr. réfraction, 

strabisme++

- Atteinte opthalmologique est associée 

au faible PN et aux stades  sévères de 

ROP



SUIVI NEURO -SENSORIEL

EPIPAGE

5 ans

EPICure

30 mois

NICHD Population

A terme

Cécité bilatérale 

(<3/10)

Morbidité opht .

1% 2,5% 5%

20%

0,1%

Surdité 

appareillable

Déficience

auditive

Sévère (perte 

auditive>70 dB)

0,4%

12,7%

1,8%

9%

0,1%



ETUDE EPIPAGE 5 ANS

SOUS POPULATION < 29 SA

Laroque et al. Lancet 1998

Á 8% DÉFICIENCES SÉVÈRES:

Á Paralysie cérébrale sans marche

Á Ou déficence sensorielle sévère

Á Ou Troubles cognitifs sévères (MPC < -3 DS)

Á 14% DÉFICIENCES MODÉRÉÉS

Á Paralysie cérébrale avec marche assistée

Á Ou troubles cognitifs sévères ( -3DS <MPC< -2DS)

Á 26% DÉFICIENCES MINEURES

Á Paralysie cérébrale avec marche autonome

Á Ou MPC entre -1DS et -2DS

Á Ou déficence visuelle (AV 1 ïil<3/10) 

<29 29 -32 Terme

Déficiences

sévères
8% 4% 0,3%

Défiicences

modérées
14% 8% 3%

Défiicences

Mineures
26% 24% 8%

Soins

Ou

Réeducatio

n

42% 31% 12%



SUIVI 

NEURODEVELOPPEMENTAL

APRES 2 ANS 



CAPACITÉS COGNITIVES

Å Source dô®valuations cliniques:

Å Fonctionnement cognitif

Å Diagnostic  de troubles spécifiques

Å PEC réeducative

Å Orientation scolaire

Å Prédicteurs apprentissages futurs?

Pourquoi évaluer 

intelligence?

ÅIntérêt épidémiologiques études en population

ÅTest K-ABC:mesure Mental Processing Composite

ÅEPIPAGE, EPICure: altération fcts cognitives 

grands pr®matur®s ¨ lô©ge scolaire (6 ans) / 

témoins à terme

Limites évaluation

cognitive ?

ÅTests peu spécifiques

ÅMesure QI est-elle suffisante?:évaluation de champs plus large de la neuropsychologie:

fct executive, mémorisation,attention,langage, capacités dôabstraction

ÅRôle facteurs organiques, socio-culturels, environnementaux sur lôefficiencecognitive

ÅTests choisis? Echelle de Wechsler, K-ABC, ASQ, Bayley..:



CAPACITES COGNITIVES

EPICure - 6 ans:Test K -ABC (MPC)

-MPC<70:21%

--MPC<85: 25%

-Garçon < Fille

24 -32 SA NN à terme

N=1534 N=320

N % N %

MPC

Ó 85 1031 68% 283 83%*

<70 12% 3%*

70 -84 21% 8%*

MPC (m+/ -) 93,7+/ -19,3 106,4 +/ -

17,8 *

* :ajusté sexe, âge mère, niveau études, statut social,marital et parité

Epipage - 5ans - Test K -ABC:

Différence sign . moy . Score MPC de 

12,7pts



CAPACITÉS COGNITIVES

SCOLARISATION

Å Corrélation linéaire entre QI et âge

gestationnel pour les termes < 33 SA

(décroissance en moyenne de 1,7

pts/semaine dôAG)*

Å Vulnérabilité dans les domaines de

raisonnement non verbal,

organisation visuo-spatial

*Bhutta A. Cognitive and behavioral outcomes of school-aged

children who were born preterm. A meta-analysis. JAMA 2002

conséquences

- Scolaire

- Comportement

- Sociale

ÅEPICure - 6 ans :

ÅPN< 750 g: 30 % redoublement

50 % educ . Sp

Å750 g-1500 g:15 % redoublement

27 % educ . Sp

ÅA terme : 10 % redoublement

8% educ . Sp

ÅEPIPAGE - 8 ans :

- préma < 32 SA :19 % redoublement

95 % cycle ordinaire

2% école sp .

ÅA terme : 5% redoublement ᶻ

azjusté sur sexe, âge et niveau études 

mère, situation sociale, statut maritale, 

parité 



COMPÉTENCES VISUO -MOTRICES

FONCTIONS EXECUTIVES

ÅDifficultés  visuo -motrices et dyspraxies visuo -spatiales

des enfants prématurés:

ÅPerception visuelle

ÅTroubles oculomoteurs 11% à 21% VLBW à 5 ans

ÅCoordination ïil/ mainGoyen T. Dev Med Child Neurol 1998

ÅMotricité fine

ÅInformation visuo -motrice

ÅFonctions exécutives:

ÅRaisonnement verbal

ÅMémoire de travail

ÅPlanification 

ÅConception spatiale

significative ELBW: troubles exécutifs

à 8 -9 ans

Anderson PJ. Pediatrics 2004

-Difficultés pour plannifier et organiser lõinformation

-Troubles initiatives



DEFICIT ATTENTIONEL ET 

TROUBLES DU COMPORTEMENT

ÅEvaluations basées sur des questionaires : parents, enseignants

ÅImportance : syndrome déficit attentionnel -hyperactivité

=TDA/H++ à partir 4 -5 ans

ÅMétaanalyse *: 16 études cas/contrôle (5 -14 ans)

ÅTDAH (critères DSM) RR:2,64 (IC95%:1,85-3,7)  

ÅEnfants 12 ans:23% vs 6% contrôle (p<0,0001) surtout TDA sans H

ÅEtude EPIPAGE:  

ÅTr. du comportement 20% vs 10% (OR:2,1 IC95%:1,5-3)

ÅHyperactivité 20% vs 9% (OR 2,6 IC95%:1,8-3,7)

ÅComorbidités: syndrome anxieux, troubles émotionnels, troubles 

relationnels et difficultés sociales...  

TDAH

HYPERACTIVITE

Difficultés comportementales

IMPULSIVITE

Difficultés relationnelles

INATTENTION

Difficultés scolaires

*Bhutta A. Cognitive and behavioral outcomes of school-aged children who were born preterm. A meta-analysis. JAMA 2002

ORIGINE?

-Lésions cérébrales corticales?

- Dimension socio-

environementale ?

-Dimension culturelle?

-Comportement et stress 

parental réactionnel naissance 

prématurée ?



Echelle Bayley: naissance-4 ans Echelle mentale, motrice et comportement

Echelle Wechsler:

- WISC ïIV: 6-16 ans Indice compréhension verbale, mémoire travail,

- WPPSI-III: 2 ans -7ans raisonnement perceptif, vitesse de traitement

Kaufman assessment battery Echelle processus mental composite

Of childhood:2 ans-12 ans

Ages and Stages Questionnaires Questionnaires parents: communication,

ASQ-3:4 mois- 5 ans motricité globlale et fine, comportement

NEPSY: 3 ans-12 ans Attention/fct executive, langage, sensori-moteur,

viso-spatial, mémoire

BREV:4 ans-9ans Langage oral, fct non verbales, attention, mémoire

verbale, visuo-spatial, apprentissage 

COGNITION

LANGAGE

COMPORTEMENT

Echelle Conners

PSYCHOMOTRICE

Echelle Brunet Lézine révisée:0-30 mois

MOTEUR ET COORDINATION

Movement Assessment battery for Children (M-ABC)

EPiCure

EPIPAGE

EPICure

EPICure

NICHD



NAÎTRE PRÉMATURÉ pour quelle QUALITÉ DE VIE?

Nouvelle dimension du devenir

ÅQualité de vie ? : question fondamentale du devenir

ÅCompréhension du vécu personnel et de lõimpactde lõincapacit®ou du

handicap chez lõenfantet sa famille

SANTE /OMS: Etat de bien être 

physique, mental et social et PAS 

simplement lõabsence  dõincapacit® ou 

de handicap 

« Impairment »

Déficience

« Disability »

Incapacité
Handicap

Ex. : Leucomalacie Ex. : Diplégie spastique

-Intégration sociale

-Bien être physique



QUALITÉ DE VIE

Quality of Life of Formerly Preterm and Very Low Birth Weight Infants From Preschool Age to 

Adulthood: A systematic Review. Pediatrics 2008

ÅRevue de la litt®rature: 15 ®tudes afin dô®valuer la qualit® de vie des nouveau-nés prématurés/ 

comparaison groupe contrôle à terme

ÅEvaluation subjective: questionnaire parents, auto-évaluation adolescents, adultes 
Å̈  lô©ge pr®scolaire

Åâge scolaire

ÅAdolescence

ÅJeune Adulte

ÅQuestionnaires (Health Utilities Index mark, Infant and Toddler Quality of Life questionnaireé.)

ÅSanté physique: pulmonaire, sommeil, appétit, motricité, vitalité, énergie, douleur

ÅEmotionnel:anxiété, tr. de lôhumeur 

ÅSocial: troubles du comportements, communication, estime de soi, relation humaine

ÅScolaire

ÅLimites études: subjectivité questionnaires, « perception personnelle », absence de 

Standardisation questionnaires, questionnaire qualit® de vie enfant 3 ans Í 5 ans  



QUALITÉ DE VIE

Quality of Life of Formerly Preterm and Very Low Birth Weight Infants From Preschool Age to 

Adulthood: A systematic Review. Pediatrics 2008

Différence 

significative avec  

difficultés

- physiques

-émotionnelles

-sociales

-Ressentis par les 

parents

Difficulté scolaires, 

comportement, 

motrice, 

psychosocial

Absence de données 

suffisantes

de la littérature

-Parents :

Faible performance:

santé globale, comportement

Fonctionnement physique

-Adolescents:

Pas de perception dôune 

mauvaise qualité de vie

Pas 

de retentissement de 

la naissance prématurée 

sur la qualité de vie

Adulte

Âge préscolaire Âge scolaire Adolescents



Quand? Par qui?

Cliniciens

Pédiatres

Neurologues

Réeducation

Psychologue

Clinicien

Psychologue

Scolaire

Parents

Enseignants

Etc é.

Domaines à suivre

Neuromoteur

Neurosensoriel

Capacités cognitives

Suivi neuropsychologique:

- Fonction executive

(raisonnement, mémoire travail,

planification et organisation)
- Langage

- Compétence visuo -

motrice

- Mémoire non verbale

Adaptation scolaire

Comportement

Adaptation sociale

Qualité de vie++

2 ans

Âge préscolaire

3-4 ans

5-6 ans

12 ans

14 -15 ans



Le Réseau de suivi 
des enfants vulnérables

F MICHAUT ςC CHANTEGRET

Pour le Réseau Périnatal de Bourgogne



POURQUOI UN RESEAU DE SUIVI?
- un contexte national incitateur
- un contexte régional favorable



La moitié du handicap est 
dôorigine périnatale

Å9 enfants handicapéspour 1000 naissances en France
ÅProjection en Bourgogne : 162 enfants / an

Å50 % handicaps sont dôorigine périnatale :
Åprénatale : prématurité, RCIU/hypotrophie, gémellité, foetopathies

toxiques (alcool), asphyxie périnatale

Ånéonatale: encéphalopathie anoxo-ischémique, leucomalacieet 
hémorragie intraventriculaire, infections

ÅPrématurité en hausse : 
ïEnquête nationale périnatale : 6,8% de prématurés et 1,6% grands 

prématurés en 1998versus 7,2% et 2% en 2003.

ÅPratiques périnatales : quel impact à long terme ? 
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Définition des groupes à risque

1- AG < 32 SA 200

2- AG > 32 SA + pathologies sévères 180

3- 33-34 SA + hospit. sans path. sévère 200

4- > 35 SA + RCIU <3e perc.+ 
hospitalisés sans path.sévère 170

TOTAL 750 / an

Population des enfants vulnérables



Information des familles au cours de 
ƭΩƘƻǎǇƛǘŀƭƛǎŀǘƛƻƴ Řǳ ƴƻǳǾŜŀǳ-né

Organiser l'information et l'adhésion des 
parents :

ÅInformation des familles :

ÅOrganisée dans les services de néonatologie

ÅVerbale (guide)

ÅÉcrite (plaquette « Bébé en vue »)

ÅAdhésion au suivi dans le réseau

ÅListe de médecins référents

ÅFiche de premier rendez -vous (loi 
informatique et libertés) pour la famille

ÅAppel tél. ou fiche d ôinclusion pour la cellule.



Plaquette bébé en vue


