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1/ Introduction

Dans le cadre d’un partenariat avec le Fonds Houtman, le Conseil Scientifique de
'PONE a lancé un appel & projets pour une recherche relative au suivi des grands
prématurés (années 2002-2004). L’objectif de cette recherche était de concevoir un
programme de surveillance et d’évaluation susceptible de dépister les probléemes de
santé spécifiques aux grands prématurés aprés leur sortie de I'hopital dans le but d’offrir
précocement une prise en charge optimale. Trois équipes universitaires ont développé
un projet : Université Libre de Bruxelles (ULB), Université Catholique de Louvain
(UCL), Université de'Liége (ULg). Chaque cenire a évalué le développement des
enfants & des dges différents : ULB : 0-2 ans ; UCL : 2.5-3.5 ans; ULg: 4.5-5.5 ans. Le
rapport de I'ULg est en voie de rédaction.




« Implantation des soins de développemént dans l'unité néonatale intensive par
Papproche NIDCAP. Evaluation de son impact dans le suivi des grands prématures »

Prof. D. Haumont, E. Lempereur, Dr. M-P. Durieux, D. Druart
et 'équipe du Centre néonatal du CHU St-Pierre

l. Introduction

A. Hypothéses de travail et du but de la recherche

Le but de la recherche est d’évaluer les effets de I'introduction des soins de développement et de la
prise en charge psychologique des parents sur le devenir des grands prématurés. Plusieurs études ont
identifié la qualité de I'environnement familial et psychosocial de I'enfant comme facteur prédictif du
devenir du prématuré a long terme. Un des éléments essentiels des soins de développements consiste
en l'intégration maximale des parents dans la prise en charge du bébé et ce, a différents niveaux. Ce -
serait cette intégration précoce et continue, avec toutes les conséquences qu'elle a sur les premiéres
interactions parent-bébé qui, c'est notre hypothése de travail, pourrait permettre d’optimaliser le
développement de ces bébés nés trés prématurément.

B. Critéres d’inclusion et d’exclusion

- Critére d'inclusion :
enfants nés avant 32 semaines de gestation et pesant moins de 1500 grammes a la naissance

- Critéres d'exclusion :
« enfants ne présentant pas le cumul de ces deux critéres ;
« enfants présentant un retard de croissance ;

« enfants en sevrage de toxiques ;
» enfants présentant un syndrome neurologique ou des malformations muitiples {ne conceme

qu'un seul enfant de notre échantillon) ;
« au fur et 2 mesure de la recherche, nous avons choisi d'exclure également les enfants dont les

parents ne parlent pas frangais, en tout cas pas le minimum nous permettant de mener un
entretien et de partager des observations autour du Bayley

C. Méthodologie

« Les enfants rencontrés ont tous bénéficié d’observations NIDCAP :

« Daés qu'ils amivent & terme (soit approximativement a 40 semaines), I'échelle de BRAZELTON
leur est administrée par ia pédopsychiatre de 'Unité. Pour la majorité des enfants, Fun des
deux parents ou les deux étaient présents au moment du BRAZELTON.

« tous les parents se sont vus proposer un soutien psychologique voire un travail plus
psychothérapeutique pendant I'hospitalisation néonatale ;

« Les enfants sont évalués par la psychologue, en ambulatoire, a différents dges, en présence de

'un ou des deux parents.




A la date du 1% mars 2004, 50 enfants répondaient & nos critéres (47 couples parentaux, vu les
jumeaux}. Nous avons actuellement 38 enfants qui se sont présentés (35 families). Leurs dates de
naissance se situent donc entre février 2002 et fin aolit 2003.

Sur les 12 enfants que nous n‘avons pas pu évaluer:

un enfant est reparti avec sa maman dans le pays d'origine de celle-ci (les Pays-Bas),

nous avons envoyé aux parents des 11 autres enfants une lettre leur expliquant 'importance du
!’évalﬁaﬁon (pour les enfants suivis en consuitation pédiatrique du CHU St-Pierre, les pédiatres
leur en ont rappelé 1a nécessité). Certains parents ont postposés a plusieurs reprises le rendez-
vous sans finalement s’y présenter. D’autres n’auront jamais pris contact. Aprés 3 letfres, nous

avons choisi de ne plus insister.
Certains aspects sont communs a ces familles :
certains parents n’étaient déja pas venus pour la passation du Brazelton,
certains parents ont été difficilement joignables par les pédiatres aprés I'hospitalisation de leur
enfant pour un vaccin {rés important pour les grands prématurés ;
d'autres parents avaient refusé les entretiens avec la pédopsychiatre pendant I'hospitalisation ;
la majorité de ces parents est d’origine éirangére, une partie appartenant a un milieu socio-
économique plus défavorisé. '
Difficultés (matérielle, culturelle, psychosociale) ou résistance (psychologique), nous ne pouvons que
constater,pour ces familles, feur faible degré de collaboration, voire leur refus, parfoi's méme dés

Phospitalisation.

Les résultats obtenus aux Echelles de Développement de Bayley concernent donc ces 38 enfants :
Notons que sur les 38 enfants, 9 n'ont été évalués que parce que, ¢’est une hypothése, nous leur
avions envoyé un courrier car 'enfant n’avait pas encore été évalug, au moins une fois pendant sa
premiére année de vie. Il y a donc 26 couples sur les 47 répondant & nos critéres qui se sont
présentés, au moins une fois au cours des 12 premiers mois de vie de leur enfant, sans que nous
devions particuliérement insister (soit 55%).

Sur les 38 enfants rencontrés, dont I'age corrigé actuel se situe entre 3 et 20 mois, certains ont été
évalués a plusieurs reprises, & des ages différents :

Nombve Jevalualion {s) par enfaot

18
16
14
12 -
1
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« 17 enfants ont été évalués & une reprise au cours de leur premiére année de vie. Pour un
certain nombre d’enfant, un laps de temps suffisant ne s'est pas encore écoulé entre la
premiére et la deuxiéme évaluation; '

« 21 enfants ont &té évalués entre 2 et 4 fois, témoignant de la compliance des parents au suivi

proposeé.

Nous avons donc récoltés 68 protocoles de Bayley, répartis aux ages suivants :
« 26 évaluations aux alentours de 3 mois (age corrige) ;
s 22 évaluations aux alentours de 7 mois ;
« 17 évaluations aux alentours d'1 an ;
s 3 évaluations aux alentours d'1 an 2.

Les premiers enfants répertoriés atteignent 'age de 2 ans d'age corrigé seulement maintenant (les
premiers étant nés en février 2004). Nous en avons rencontré deux que nous n’inclurons pas dans ce
rapport. Nous nous centrerons donc sur le developpement des enfants de notre échantiflon pendant

leur premiére année de vie.

iL. Présentation de la population

A. Les enfants (n = 38}

1) Sexe de Penfant

Sexe de Meotant

e j AN

Nous avons une proportion de 58% de gargons, 42% de filles.

2) Age gestationnel! :

Age gestationnel {(Semmames)
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53% des enfants que nous avons rencontrés sont des grands prématurés (naissance avant ou & 28
semaines de gestation). Sur les 11 parents qui n'ont pas été preneurs du suivi, les bébés de 10 d'entre
eux sont nés a ou aprés 29 semaines. La franche la plus « a risque » de notre échantillon, en terme de
naissance trés prématurée, a donc pu étre mobilisée. :

3) Poids de naissance :

Pods de Raissanoe (QREmemes)
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47% des enfants sont nés avec un poids inférieur ou &gal & 1000 grammes, donc particuliérement « a
risque » de développer des troubles du développement.

4) Place de P'enfant dans la fratrie (lignée maternelle) :

les enfants nés avant le bébé prématuré mais décédés (antécédents de prématurité ou jumeau
décédé) ne sont pas pris en compte & ce niveau descriptif.

Place de Fenfant dans la fretrie [Bgnée maternelic]
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1er enbont 2éme entant Jome enfont Aéme enbnt

50% des couples ont déja un ou plusieurs enfants avant ia naissance prématurée de leur bébé.




B. Les parents (n = 35 puisque 3 dyades de jumeaux)

1) Situation familiale (au moment de la premiére évaluation de I'enfant)

Sitiestion Eamiiale
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. 30 couples parentaux (sur 35) vivent ensemble avec leur enfant prémature (et la fratrie le cas
échéant);

. 4 couples forment une famille recomposée avec ou sans enfant (s) d’'une précédente union et leur
bébé prématuré ;

. il y a un couple qui s'est séparé 3-4 mois aprés la sortie de leur bébé du Centre néonatal, avec
retour du papa dans son pays d'origine. La maman est trés entourée par sa famille qui s’occupe
de son enfant quand elle travaille

. nous n‘avons pas de families monopareniales.

Dans la grande majorité donc, la situation familiale des couples parentaux est restée identique acelie
qui prévalait au moment de I'hospitalisation du bébé.

2) Milieu socio-économigue (n=35)
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Nous avons considéré comme : _
» appartenant & un milieu socio-économique « favorisé » les couples au sein lesquels le pére et
la mére ont un travail, déclaré, quel que soit leur temps de travail. Dans notre population, tous




les parents de cette « catégorie » ont un niveau d’'instruction assez éleve, la toute grande
majorité est belge ;

appartenant & un milieu socio-économique « moyen », les couples au sein desquels un des
deux parents travaille, que 'autre soit au chdmage ou ne travaille pas par choix personnel.
Dans les situations oU la maman ne travaille pas, le motif avancé n'est pas la suffisance des
revenus du conjoint. It y a donc, dans certains cas, des couples pour lesquels l'unique source
de revenus ne soit pas « suffisante » .

bénéficiant de revenus de substitution les couples qui, soit bénéficient d’allocations de
chdmage, soit émargent du CPAS ;

ilégaux les couples en situation encore illégale dans notre pays, qu "ils axent ou non introduit
une procédure en demande de régularisation. 4 couples sont concernés, Pour I'un d’entre eux,
seule la maman est en séjour illégal.

Paraliélement, parmi les familles moins favorisées, peu sont isolées socialement. La piupart de ces
parents est entouré par la famille élargie ou a un tissu social suffisamment étoffé pour leur éviter'un

certain isolement social.

66% des parents peuvent étre considérés comme ayant un niveau socio-économique moyen &
favorisé. Ce chiffre ne peut pas étre extrapolé & 'ensemble de la population qui avait les « critéres »
pour &tre inclus dans notre protocole de recherche, une grande partie des parents qui n’ont pas pu étre
mobilisés étant issus d’une couche plus défavorisée.

3) Pays d'origine de la mére (n=35)

Pays dongme de 1a mére

Belgique Fixope de Eumpe de  Améique  Afiique Asie
fOuvest  [Est

Il ’agit ici du pays d'origine des mamans, non de leur nationalité :

46% des couples sont d’origine africaine, avec de grandes différences tant au niveau culturet qu'au
niveau de Jeur intégration. Certains sont nés en Belgique et sont « européanisés » et intégrés
professionnellement ; d'autres sont arrivés pendant leur enfance, d’autres encore a I'age adulte et
moins insérés socialement tout en n'étant pas isolés voire marginalisés. '

Sur les 16 couples africains :
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8 sont originaires d’Afrique du Nord (6 du Maroc et 2 d'Algérie),
6 sont originaires du Congo,

1 couple vient d’Ethiopie et

1 du Sénégal ;

e 20% des couples sont belges, d'origine, et de nationalité ;
« 3 mamans sont originaires d’Amérique (2 d’Amérique du Sud - Pérou et Equateur - et 1 d'Ameérique

centrale -Equateur) ;

« 3 mamans sont originaires d’'Europe de I'est (2 de Pologne et 1 de Bulgarie) ;
« 2 mamans viennent d'Asie (1 du Pakistan, 1 de Turquie) ;
« 1 maman est originaire d’Europe de ['ouest (Espagne).

" A-travers la diversité culturelle des parents que nous renconirons, c’est également & des modes de
pensée, d'éducation et de soins (méme préventifs) trés différents des ndtres auxquels nous sommes
confrontés et que nous devons intégrer dans notre maniére de fravailler avec eux.

lIl. Résultats des enfants aux Echelles de Développement de N. Bayley

A. Remarques préliminaires

1) Tous les scores obtenus par les enfants sont calculés en fonction de leur Age coirige.

2) Afin de mieux cerner les scores qui vont suivre, voici un bref rappel des fonctions investiguées par
les Echelles de N. Bayley pour les franches d’age qui nous concernent dans le cadre de ce rapport et
des classifications permettant de situer les enfants dans leur niveau de développement ou dans leur

maniére d'étre et d'interagir. '

ECHELLES FONCTIONS COTATION ET CLASSIFICATIONS
CONVERSION
Mentale Aptitudes visuelles {fixation, Par item : reussite, performance accélérée
discrimination, poursuite, habituation, | échec, refus (MDI — PDI > ou = 115)
etc)
Aptitudes auditives (réactions, Conversion de notes | performance dans les
habituation, préférences, etc) brutes en notes limites de la normale
Réactions comportementales aux standards 5:3154‘( ou = MDI ~ PDI < ou =
différentes stimulations sensorielles ' )
Acquisition de la permanence de Calcul d'un indice de
_ \ i performance moyennement
I'objet et sa trace mnésique développement .
Orientat mental (MDI) et diun | o ordee
i i ti e
rientation spatiale me! (70 < ou = MDI — PDI < ou =
Prélangage ef fangage indice de 84)
Motrice Motricité globale développement

Motricité fine psychomaoteur (PDI)

Degré de conirble du corps

Coordination oculomotrice Moyenne =100

Ecart-type = 15

performance
significativement retardée
{ MDI — PDi < ou = 69)




Comportementale

(rubrique variable
selon les ages)

Niveau d'éveil et d'attention (stade
dominant et lahilité éventuelle,
affects, consolabilité, hypersensibilité
aux stimuli etc)

Orientation et contact (qualité du
contact et des interactions, etc)

Régulation émotionnelle (irritabilité,
frustration aux échecs, affects eic)

Qualité du controle moteur (grandes
fonctions neuromotrices : hypo-
hypertonicité, trémulation, etc)

ltem scoré de 145
-3 score par rubrique
- percentile par
rubrique

<> percentile total

non-optimal
(P < ou = 10)

questionnable
(11 <ou=P <ou=25)

dans les limites de la
‘normale
(P > ou = 26)

3) Par rapport au rapport rendu en juin 2003, les différents scores obtenus sont quelque peu inférieurs,

méme s'ils ne sont pas statistiquement significatifs mais néanmoins ressentis cliniquement. Au niveau
des enfants et des parents, nous avons noté des différences par rapport & cette date, différences
pouvant, selon nous expliquer la légére mais perceptible infériorité des scores :

.a) en ce qui concerne les enfants : davantage d’enfants nés avant 28 semaines de gestation et

ayant un

poids inférieur & 1000 grammes ;

b) en ce qui concerne les parents : davantage de parents d'un niveau socio-économique

défavorisé. Nous avons d'ailleurs eu beaucoup plus d’enfants que nous n’avons pas pu
rencontrer (et donc qui n'ont pas pu étre inclus dans I'étude) apres juin 2003 qu'avant,
témoignant de la difficulté d'atteindre (physiquement et psychologiquement) ces familles,avec
nos moyens actuels, pour mener une activité de prévention et de diagnostic précoce. |l est
apparu clairement que les parents issus d’'un milieu considére comme « moyen & favorisé » :

- viennent plus précocement que les autres faire la premiére évaluation de développement de

leur bébé,
- viennent plus spontanément (c’est-a-dire sans devoir y étre sollicités a plusieurs reprises),

- reviennent plus facilement aux évaluations ultérieures. Outre leur implication et leur
compliance dans le suivi, il est clair, selon nous, que le fait de revenir iémoigne aussi de
I'alliance qui a pu se créer précocement.

B. Enfants vus a I'age de 3 mois (dge corrigé)

n =26

Age moyen = 3 mois % (dispersion : 2 mois %z a 5 mois %)
Age gestationnel moyen = 28 semaines
Poids de naissance moyen = 1074 grammes

indice de Indice de développement Attention/éveil
développement mental psychomoteur ' moteur
3mois |X=91 |x=92 X =63 X = 51
6=12 6=13 6=28 §=29

Pour rappel (cir tableau ci-dessus), les moyennes standards (standardisation N. Bayley) pour les
indices de développement mental et psychomoteur sont égales a 100 (écart-type = 15).

Qualité du contrdle




Pour les scores comportementaux (attention/éveil, qualité du contrdle moteur, et orientation/contact +
régulation émotionnelle pour les enfants a partir de 6 mois), les percentiles > ou = & 26 indiquent que
les caractéristiques comportementales et interactives de Penfant sont estimées comme étant « dans les

limites de ia normale ».

En ce qui concerne les indices de développement mental et psychomoteur, fes moyennes et écart-
types que nous obtenons pour les enfants de notre échantillon se situent dans la méme catégorie que
celles d'une population « tout venant ». Un demi-écart en-dessous de la moyenne (100) n'est pas
considéré comme significatif sefon la standardisation de N. Bayley pour temoigner d'un retard de

développement.

Les moyennes des percentiles obtenus aux items comportementaux se situent autour de la normale,
avec une variabilité inter-individuelle importante, comme elle I'est également dans une population tout
venant dans le domaine comportemental (il n'y a d’ailleurs pas d’écart-type standard défini pour ces

items)

Ces résultats sont plus évocateurs s'ils sont repris selon les classifications descriptives de Bayley.

ClassHications N. Bayley Indice de développement Indice de développement
mental psychomoteur
n n
Performance significativement retardée 1 1
Performance moyennement retardée 8 5
Performance dans les limites de la normale | 17 65% 19 T77%
Performance significativement accélérée 0 : 1

65% des enfants que nous avons évalués & 3 mois d’&ge corrigé ont un niveau de développement
mental « normal ». 77% ont des performances motrices les situant dans les normes,

Seul un enfant aurait un déficit auditif partiel. Nous n'avons pas d’enfants ayant d’autres déficits
sensoriels.

Parmi les difficultés rencontrées par ces bébés lors de la passation de 'échelle mentale, notons fout
particuliérement: .

- La difficulté  faire face (moment oli le bébé « regoit » les stimuli) ou & gérer (dans un second
temps (« ce qu'il en fait ») & un moment ou & un autre de I'évaluation, voire de maniére plus
prolongée, les différents types de stimuli auxquels nous les soumettons. Ceci se manifeste [e
plus souvent par un débordement émotionnel, avec des signes cliniques d'aspect et d'intensité
variables selon les bébés (pleurs, évitement, fuite rapide dans le sommeil, désorganisation
motrice, fabilité émotionnelle, signes physiques de stress ~ labilité de couleur de |la peau efc).
Par conséquent, pour les bébés qui, aprés quelques tentatives d'apaisement, ont continué a
manifester un débordement, |a totalité des items n’a pas &té administrée (cotation : refus) ;

- etla fatigabilité du bébé diminuant son seuil de réceptivité et sa concentration.




Au niveau moteur, nous notons essentiellement des difficuités au niveau de la répartition du tonus
(hypotonie axiale et hypertonie des membres), entravant 'enfant dans les différentes manceuvres et

taches proposées.

En ce qui concerne les scores comportementaux :

Classifications N. Bayley Eveil / Attention Qualité du contrdle moteur
. _
Performance non optimale 2
Performance questionnable 0 5
Performance dans les limites de la normale | 23 88% 19 73%

88% des bébés réagissent de maniére adéquate aux interactions et contacts humains. Ceci nous parait
trés important dans la mesure ol les études sur P'attachement ont clairement montré gu’un bébé
réceptif et réactif au signaux interactifs émis par sa mére renforce celle-ci dans une image maternelle
gratifiante qui ne fait que renforcer la qualité et la diversité des signaux qu'elle lui renvoie. Au-travers
des interactions, c’est tout le développement affectif, interpersonnel et cognitif qui se construit, c'est

dire son importance.

C. Enfants vus 3 I'dge de 7 mois (ige corrigé) n=22

Age moyen = 7 mois (dispersion : 6 mois, ce qui correspond & de nouveaux items dans Féchelle
comporiementale, et 8 mois 1 semaine)
Age gestationnel moyen = 28 semaines
Poids de naissance moyen = 1068 grammes

Régulation

Indice de indice de Qrientation / Qualité du contrdle
développement développement contact emotionnelle moteur
mental psychomoteur ,
6 mois [X=82 X=83 X=46 X=53 X=234
6=14 6=18 6 =230 6 =30 6=28

« Au niveau cognitif, les scores restent dans la méme catégorie qu’a frois mois. Les difficultés
motrices sont plus repérables et entravent le bébé dans ses possibilités d'exploration et de
manipuiation de I'objet telles qu’elies peuvent intervenir également au niveau de 'échelle mentale.

« Au niveau comportemental en général, les observations restent identiques.

» 7 mois est un age important au niveau des stades de développement de fa motricité giobale
(retournements, prémisses de la station assise sans aide, préhension spontanée et coordination
des membres supérieurs pour manipuler et donc découvrir les objets autrement que de maniére

orale, efc).
Nous notons les mémes difficultés qu'a trois mois au niveau de la répartition du tonus. Certains

enfants évalués & 3 mois avaient été orientés en kinésithérapie Bobath. Pour ceux qui ont
accepté la prise en charge et que nous avons revu a 6 mois, nous constatons qu'il est trop {6t
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pour y percevoir une amelioration au niveau.des scores {parfois 'évolution est perceptible
cliniguement mais pas suffisante au niveau des Echelles). Pour ceux que nous évaluons la
premiére fois & 7 mois, nous n'avens bien sfr pas pu repérer et essayer de remédier &
certaines difficultés. Parmi les difficultés rencontrées, notons également :
- Des bébés plus statiques et passifs au niveau de leur mofricité globale ;
Des bébés ressentis par leurs parents (indépendamment du niveau socio-économique et de
problémes de carences diverses) comme étant trés fragiles et vulnérables et qui ne leur
donnent pas toujours des stimulations qui leur permettraient de développer des compétences
alors inférieures (bébé encore installés dans une nacelle, report de P'utilisation de la chaise
haute etc, ...). Les échanges d’observations entre les parents et Fexaminateur autour du
Bayley, de méme que ceux qui se passent lors des séances de kiné pour les enfants déja pris
en charge y trouvent tout leur sens, non seulement au niveau du bébé mais aussi au niveau

des p_arents.

Les difficultés motrices sont done, comme lillustre le tableau si dessous, celles qui prédominent.

Classifications N. Bayley Indice de développement Indice de développement
' mental psychomoteur
n
performance significativement retardée 2
Performance moyennement retardee 4
Performance dans les limites de la normale | 16 73% 10 50%
Performance significativement accélérée 0 1

Tous les enfants pour iesquels des difficultés motrices ont été repérées a cet age sont orientés en
kinésithérapie Bobath, au sein méme du service de consultation pédiatrique.

Classifications N. Bayley Crientation / contact Régulation Qualité du contrdle
éemotionnelle moteur
n n
Performance non optimale 4
Performance questionnable 2 : 6 &
Performance dans les limites de la | 16 75% 15 70% 10 50%
normale

Le pourcentage d’enfanis ayant des scores « normaux » aux items comportementaux
(orientation/contact et régulation émotionnelle) est tout-3-fait satisfaisant. Cet &ge est également
important pour s'assurer que Fenfant établi des relations différenciées, essentielles pour ia construction
de sa personnalité (stade communément appelé « stade de 'angoisse de étranger »).

Par rapport aux observations faites & 'age de 3 mois quant aux difficultés de certains bébés au niveau
de la gestion des stimuli, il apparait ici, au niveau de la régulation émotionnelle que 70% des enfants
régulent de maniére satisfaisantes leurs affects, leurs émotions, gu'elles soient lices aux activités
proposées ou lors des interactions. La fragilité au niveau de la gestion des stimuli sensoriels repérées a
3 mois est moins perceptible. Nous pensons que le fait d'en parier avec la parents et de découvrir tant
chez le bébé que chez les parents leurs ressources et leurs possibilités pour y faire face a une valeur
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préventive et thérapeutique et permet d’éviter, dans une certaine mesure, d'entrer dans des schémas
interactifs dysfonctionnants ef préjudiciables.

D. Enfants vus & I'dge de 12 mois (age corrigé) n=17
Age moyen = 11 mois % (dispersion : de 8 mois 3 semaines a 14 mois 3 semaines)

Age gestationnel moyen = 28 semaines
Poids de naissance moyen = 1159 grammes

Indice Qe . Indice de Orientation / Régulation Qualité du contrble
développement développement contact émotionnelie moteur
. mental - psychomoteur _
12 mois |X =198 X=91 X=49 X =57 X =068
6=12 6=22 6=29 6=29 ©|6=31

Au niveau cognitif, la moyenne des indices de déveioppement mental des enfants (99) est tout-a-fait
dans les normes, les variations entre enfants sont moindres. 88% des enfants évalués a cet 4ge ont un
développement cognitif satisfaisant.

2 enfants sur les 17 évalués a cet 4ge ont méme un niveau de développement mental significativement
supérieur & feur age corrigé. La conversion en age de développement indique que leur niveau de
développement rejoint celui des enfants de leur age réel.

Classifications N. Bayley Orientation / contact Régulation Quatiité du contrble
émotionnelle moteur
n
Performance non optimale 0] 2 1
Performance questionnable 4 1 C ]
Performance dans les limites de [a | 13 76% 14 82% 15 88%
normale

Au niveau comportemental, les observations restent identiques de méme que le pourcentage d’enfants
ayant des capacités interactives satisfaisantes. Les quatre enfants se situant en-dessous des normes,
ont comme point commun une relation & I'objet moins franche (enfants qui ne manifestent qu'un intérét
modéré pour le matériel proposé, qui explore peu d'un point de vue quantitatif, enfanis passifs, ).
Plus qu‘un trouble du contact humain, c’est davantage le contact avec les objets qui doit étre
encouragé. Nous n'avons a cet age, aucun enfant ne présentant des signes de souffrance psychique et

relationnelle.

Parmi les enfants ayant des scores inférieurs au niveau de |a régulation émotionnelle, les signes
cliniques sont variables tant d’'un enfant & I'autre que d’'un moment a l'autre de 'examen : passage
rapide et sans transition d'un affect positif exprimé'avec intensité et de maniére prolongee 4 des affects
négatifs francs suite & un échec ou une frustration, difficulté a gérer les échecs ou les fransitions entre
les différents types de matériel, irritabilité. Les difficultés de concentration sont également incluse dans

cefte categorie.
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Classifications N. Bayley Indice de développement indice de développement
mental psychomoteur
n n
Performance significativement retardée 0 3
Performance moyennement retardée 3
Performance dans les limites de la normale | 13 88% 9 65%
Performance significativement accélérée 2 2

Les difficultés rencontrées par 35% des enfants de cet 4ge se situent dans la sphére motrice. Les
~enfants évalués & un &ge antérieur (3 ou 6 mois) pour lesquels une prise en charge kiné avait été
vivement recommandée et n'a pas été suivie, montrent clairement un retard qui ne fait que s’accroitre
avec le temps. Pour les enfants suivis en kinésithérapie Bobath, Pévolution est le plus souvent
remarquable cliniquement et qualitativerent (88% des enfants ont un contréle moteur satisfaisant),
mais pas encore franchement au niveau des stades de développement (65% des enfants sont dans un
stade de développement moteur correspondant a leur ge corrigé). Les guelques enfants gque nous
avons revu a 18 mois ou a 2 ans ayant eu un parcours de prise en charge kiné, les progrés sont
notables et leurs scores rejoignent les courbes de normalité.

E. Analyse longitudinaie

\/oici le pourcentage des enfants ayant des performances, pour les différents champs explorés,
considérées comme les situant dans les limites de la normale, voire au-dela.

Ages au moment de la passation

Fonctions 3 mois , 7 mois 12 mois
Développement mental 65% 73% 88%
Développement psychomoteur 77% 50% 65%

Eveil / attention 88%

75% 76%
70% 82%

Crientation / contact
Régulation émotionnelle
Qualité du contréle moteur 73% . 50% 88%

Au niveau mental, le pourcentage d’enfants ayant des performances les situant dans les limites de la
normale ne fait que croitre, alors que les épreuves & 12 mois sont de nature moins sensori-motrice qu’a
3 mois et font davantage intervenir des procédés de raisonnement et de logique. Les principales
difficultés notées a 3 mois (fatigabilité et difficulté de gestion interne des stimuli) et faisant « échouer »
les bébés aux items proposés sont atténuées a 12 mois. Pour les quelques enfants qui les éprouvent
encore, les scores comportementaux relatifs a la « régulation émotionnelle » en font &tat mais ne

concernent que peu d’enfants.

Les difficultés les plus manifestes se situent au niveau des stades de développement moteur et de la
qualité du contrdle moteur, avec des pourcentages qui fluctuent au cours de la premiére année. |l est
important de rappeler que ces pourcentages ne se rapportent pas tous aux mémes enfants. Certains
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ont bénéficié d’'une prise en charge motrice précoce encore en cours, d'autres pas, faute de s’y étre
présentés ou de I'avoir poursuivie. De la méme maniére, comme pour fous les secteurs du
développement précoce de I'enfant explorés par ces Echelles, il n'est pas possible de préciser ce qui
releve de |a valeur préventive et thérapeutique des eniretiens menés autour des évaluations.

F. Lien entre les différents scores obtenus aux Echelles de Bayley et I'age gestationnel et le
milieu socio-économique des parents?

Pour chague age (3, 7 et 12 mois d’age corrigeé), nous avons comparé :

les scores obtenus par les enfants aux trois Echelles selon leur &ge gestationnel. Nous avons
considéré les enfants nés avant 28 semaines d’une part, ceux nés a ou apres 28 semaines,
d'autre part ;

les scores obtenus par les enfants et le milieu socio-économique de leurs parents selon les
critéres définis dans ce rapport. Nous avons regroupé les parents de niveau socio-économique
moyen a favorisé d’une part ; ceux de niveau défavorisé et étant dans lillégalité en Beligique,

d’autre part.

Voici les résultats principaux pour chaque age :

A l'age de 3 mois, il n'y a pas de différence entre la moyennie des indices de développement
psychomoteur pour les enfants nés avant 28 semaines ou aprés. Néanmoins, le seul enfant
ayant un retard significatif du développement moteur est né & 26 semaines. En ce qui concerne
les indices de développement mental, il y a, par contre, un demi-écart-type de différence entre
la moyenne des performances mentales des enfants nés avant 28 semaines (X = 87) et celle
des enfants nés aprés 28 semaines (X = 94). Pour les différents scores, nous ne notons pas de
différence selon le niveau socio-économique.

A P'age de 7 mois, nous ne pouvons pas faire de comparaisons, la répartition entre tes groupes
de niveau socio-économique n'étant pas homogéne (il y a nettement plus d’enfants de parents
de milieu défavorisé, consultant pour la premiére fois par ailleurs). Au niveau des ages
gestationnels, il N’y a pas de différences notables. '

Alage de 12 mois, de nouveau la répartition des ages gestationnels cette fois ne permet pas
de comparaisons fiables (3 enfants nés avant 28 semaines // 14 enfants nés a ou apres 28

_semaines). Quant au niveau socio-économique, il ne semble pas avoir d'influence & cet age sur

les différents scores obtenus par les enfants.

Notre échantillon est encore trop restreint pour permetire des comparaisons entre sous-groupes selon
certains critéres. Retenons néanmoins qu’'a Page de 3 mois, les bébés nés avant 28 semaines ont en
moyenne des performances mentales qui se situent un demi-écari-type en-dessous de celle des bébés
_ nés a ou aprés 28 semaines, t{émoignant sans doute d’une plus grande vulnérabilité.

IV. Un petit mot sur les péres ...

La plupart des évaluations de développement des enfants ont &té faites en présence de la maman,
accompagnée parfois de la grand-mére (coté maternel). Le pourcentage des péres présent au moment
de I'évaluation reste stable au fil de la premiére année, aux alentours de 30% de péres participants.
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L"appartenance a un milieu socio-&conomique moyen & favorisé ne semble pas encourager la
participation des péres a |'évaluation (dans cette catégorie socio-économique, par définition, ia plupart
travaille), la proportion est identique a celie de la population générale rencontrée dans cette étude.

Mais a l'inverse, les péres qui ne travaillent pas ne sont pas pour autant plus présents. Par contre, 4 3
mois, la variable socio-économique parait davantage influente ; on y retrouve davantage de péres issus
d’un milieu favorisé présents au bilan : Dans tous les cas, les péres présents physiquement Font
également été au niveau de leur disponibilité psychique lors de I'entretien et de la passation des

Echelles.

V. Synthése et perspectives

Malgré le nombre satisfaisant de parents et de bébés que nous avons pu rencontrer au cours de la
premiére année de vie de leur enfant, nous pouvons néanmoins souligner la difficulté d'atteindre
d’abord et d’encourager a revenir en consultation, ensuite, avec nos moyens actuels, et malgré Ia
gratuité des bilans et des entretiens, les familles les plus précarisées et les plus vulnérables, méme
dans un projet leur ayant été expliqué comme centré sur le développement et le bien-étre de leur
enfant. Or, les études le montrent clairement, la qualité du milieu familial et éducatif est un facteur
prédictif du devenir & long terme de ces enfants nés trés prématurément. L’age de 12 mois est encore
trop précoce pour observer ce lien. Mais nous avons pu constater que notre action preventive et
diagnostique, méme si elle peut susciter des résistances d'ordre plus psychologique, est davantage
suivie par les parents plus favorisés tant sur le plan socio-économique que sur le plan de Pétoffement
de leur appareil psychique.

Les difficultés motrices rencontrées par ces enfants sont celles qui dominent, mais soulignons que sur
Pensemble de notre échantillon, nous n'avons exclus qu'un seul enfant qui présentait un syndrome
neurologique. Ces difficultés motrices, mémes si efles peuvent apparaitre mineures, ne le sont pas du
point de 'harmonie du développement global de 'enfant & long terme. Non seulement elles peuvent
entraver la qualité de leur relation & |'objet (avec les conséquences que I'on connait & long terme au
niveau instrumental) mais aussi leurs relations interpersonnelles et interactives avec leurs parents. La
base du développement de I'enfant trouve son ancrage dans la relation au corps. |l nous semble
important d’insister sur la prise en charge précoce des enfants ayant ce type de difficultés soit en
kinésithérapie Bobath, soit en psychomotricité relationnelle AVEC les parents. '

Les Echelles de Développement de N. Bayley représentent un outil précieux, tant sur le plan de la
finesse des observations, que sur le plan diagnostic, mais aussi en tant que tiers dans la relation avec
les parents permettant de partir de la clinique du réel du bébe pour penser le bébé et penser leurs
interactions (avec accés aux représentations fantasmatiques et aux projections). Les ages de 3 mois et
de 12 mois nous paraissent étre des moments-clés pour évaluer le développement de ces enfants et la

qualité des relations précoces.

Les indices de développement mental et les scores comportementaux des enfants que nous avons
évalué sont su"p:'érieurs 3 ceux décrits dans la littérature. Nous ne pouvons que souligner l'influence
possible du programme NIDCAP, de la prise en charge psychologique des parents pendam
Ihospitalisation néonatale et des observations partagées avec eux autour du Brazelton sur les
capacités cognitives et interactives de ces enfants. |
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Ces enfants et Jeurs parents, fragilisés par un parcours difficile et potenfiel!ement traumatique, doivent
pouvoir bénéficier, dans I'aprés-hospitalisation, d'un lieu contenant et métabolisant, sans doute 3
limage de la couveuse. Nous concevons le suivi de ces enfants nés trés prématurément comme
indispensable, tant pour les enfants que pour les parents, comme devant se dérouler dans la
pluridisciplinarité, la cohérence et la continuité de [a prise en charge lors de I'hospitalisation néonatale,
avec comme fil conducteur I'implication maximale des parents comme support pour permettre & 'enfant
d’exploiter au mieux ses compétences.
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Recherche — Action a Saint-Luc :

Dépistage des troubles de développement et affectifs
chez les enfants nés grands prématurés a 1I’age de 2,5-3,5 ans

1. INTRODUCTION

Ce projet de recherche, introduit par le Professeur D. Charlier, le Professeur Ch. Debauche, Ie
Dr. A. Renders et le Professeur G. Verellen, a été construit en référence a la littérature
internationale et en s’appuyant sur les expériences cliniques des chercheurs belges dans le
domaine de la périnatalité. | |

Ces études montrent en effet que les enfants nés grands prématurés présentent un risque plus
important de développer des problémes susceptibles d’avoir des répercussions 4 long terme et
ce, d’autant plus que leur survie s’est considérablement améliorée ces derniéres années
(Charlier & al.,, 1998). I était donc important de se préoccuper de leur évolution si on veut -

donner 4 ces enfants les mémes chances de développement et d’épanouissement affectif.

D’une maniére générale, il apparait qu’a 4ge équivalent, les enfants nés prématurément ont un
développement physique, cognitif et affectif plus perturbé que les enfants nés a terme.

Nous retiendrons de facon synthétique le retard staturo-pondéral, les troubles visuels, les
difficultés psychologiques et comportementales aux multiples composants (entre autres
Phyperactivité), le retard du langage, des problémes moteurs, des troubles spatio-temporaux
qui, & des degrés divers, entravent parfois I’apprentissage scolaire, les relations familiales et
sociales et/ou le bien-étre affectif de ces enfants.

Ces difficultés augmentent avec I'importance de la prématurité, les perturbations périnatales

et Pexistence d’une dysmaturité (Minde & al., 1980).

Dés lors, la question est de savoir si la mise en place d’un programme de suivi systématique
chez ces enfants présente un intérét & long terme pour leur avenir développemental. De
nombreux auteurs ont en tout cas montré Iinfluence significative des programmes
d’intervention multidisciplinaire, notamment sur I’évolution cognitive et comportementale des

enfants nés grands prématurés. Actuellement préconisée dans de nombreux pays, cette prise




en charge intégrée de la prématurité n’est pas encore organisée en Belgique. Cependant, la
réalisation d’un suivi standardisé sous forme d’un bilan multidisciplinaire réalisé & différents
ages rencontre la volonté de nombreux acteurs en néonatologie. Leur travail (coordinateur :
Prof. L. Cannoodt, UZ Leuven) a abouti en 1999 & un consensus sur le contenu du protocole
standardisé de follow-up. Celui-ci comprendrait une série d’examens & différents moments :

- ala sortie de néonatologie |

- 440 semaines d’age gestationnel

- 43-4 mois d’dge corrfgé

- 29-12 mois d’4ge corrigé

- 4 18-24 mois d’4ge corrigé

- aj3ans

- adans

- a7-8ans

Considérant le role déterminant de I’évolution durant les premiéres années de vie et la
réactualisation des vécus de séparation que constitue potentiellement I'entrée a I'école
maternelle, nous estimons nécessaire d’évaluer, entre 2,5 et 3,5 ans, les facilités et les

faiblesses des enfants nés grands prématurés dans le domaine des aptitudes essentielles.

2. OBJECTIFES

- La recherche-action a pour objectif de tester et de proposef un bilan multidisciplinaire
complet et le plus synthétique possible pour les enfants nés grands prématurés, dges entre
2,5 et 3,5 ans.

- Un objectif conjoint est d’ceuvrer & la mise en place, en Belgique, d’un programme de

suivi standardisé de ces enfants et d’en étudier " intérét.

Cette techerche est proposée de fagon complémentaire a la recherche introduite par 1’équipe
du Professeur Haumont de I'ULB ainsi qu’a celle introduite par I’équipe du Professeur Rigo
du service de néonatologie du CHR Citadelle & Licge.

L’ULB évaluera les prématurés lors de la naissance et de I'hospitalisation, et I"'ULg évaluera

les prématurés & I’4ge de 5 ans.




3. POPULATION CONCERNEE

Sans distinction de pathologies, sont repris tous les enfants nés grands prématurés avec un ége
gestationnel inférieur 4 30 semaines et/ou un poids de naissance inférieur a 1250 grammes, et
ayant atteint I"age de 2,5 4 3,5 ans. Les enfants recrutés sont nés entre janvier 2000 et mai

2001 et ont été hospitalisés en néonatologie aux Cliniques Saint-Luc.

4. BILAN MULTIDISCIPLINAIRE

Ce bilan muitidisciﬁlina.ire s’est fait en collaboration avec les intervenants suivants :
. Professeur D. CHARLIER (Pédopsychiatre)

- Professeur C. DEBAUCHE (Pédiatre Néonatologue)

- Docteur P. DEFRESNE (Neuropédiatre)

- Professeur N. DEGGOUTJ (ORL)

- Madame A. FINCK (Orthoﬁtiste)

- Madame A. GOFFART (Kinésithérapeute)

- Docteur A. RENDERS (Médecine physique - Réadaptation)

- Professeur G. VERELLEN (Pédiatre)

- Madame Sh-M. WONG (Psychologue)

4.1. Examens médicaux

- Examen pédiatrique
- Examen neuropédiatrique
- Examen ORL

- Examen ophtalmologique

4.2. Examen psychologique

L ’examen psychologique consiste en un entretien avec les parents et ’enfant permettant de se

rendre compte :

- de la qualité des liens d’attachement ;

- des capacités d’autonomie de ’enfant, notamment I'autonomie de I’enfant dans la vie
quotidienne (repas, sommeil, école...) ;

- dela qualité de sa communication ;




_ et pour beaucoup du début de I’école et les questions qui se posent.

Cet examen sera complété par I’échelle comportementale de Bayley (seconde édition).

4.3. Examen développemental

L’examen développemental devrait permettre d’évaluer les aptitudes verbales, perceptives,

intellectuelles, de mémoire et psychomotrices de I’enfant.

Choix de Poutil « test »

Le test envisagé au départ était « les Echelles d’aptitudes pour enfants de Mac Carthy ».

Les avantages de ce test étaient :

- quil concernait une population de 2,5 4 8,5 ans et donc qu’il pouvait é&tre utilisé
ultérieurement lors du suivi et permettait de réaliser des études longitudinales ;

- qu’il était utilisé entre autre par 1’éqﬁipe de Liége ;

- qu'il permettait de distinguer, grice & ses 6 sous-échelles, les aptitudes verbales, les
performances perceptives, quantitatives, intellectuelle générale, de mémoire et de

motricité, et donc laissait la possibilité de bien différencier chacune de ces aptitudes

précisément.

Cependant, aprés plusieurs pré-tests chez des enfants nés a terme sans probléme particulier,
nous avons constaté un probléme majeur : concernant P'échelle motrice, le test était basé
davantage sur les performances d’enfants 4 partir de 4-5 ans. En effet, pour la population qui
nous concernait (les enfants entre 2,5 et 3,5 ans), les épreuves motrices étaient pour a plupart
trop difficiles et ne nous permettaient donc pas de bien évaluer leur développement moteur,
d’autant plus que ces enfants de pﬁr leur prématurité pouvaient avoir un certain décalage.

Par ailleurs, le test ne commengant qu’a 2,5 ans, nous aurions des difficultés pour évaluer des

enfants ayant un retard. Nous avons donc décidé d’abandonner le test de Mac Carthy.

Nous avons cherché dans la littérature un autre test qui serait mieux adapté.

Le «Bayley Scales of Infant Development — Second Edition » (1993) fut choisi pour

différentes raisons :

- C’est un test largement utilisé et reconnu par les services de nénonatologie a un niveau

mternational.




1l couvre une tranche d’4ge de 1 a 42 mois et donc permet d’évaluer les enfants ayant un

retard dans notre population. Il permet par ailleurs de tenir compte de I’age corrigé des
enfants prématurés. '

- Utilisé par I’équipe de Saint-Pierre pour fes enfants plus jeunes, des regroupements sont

possibles.

Les points négatifs sont les suivants :

- Les échelles du de}eif s’arrétent & 42 mois. De ce fait, pour des enfants plus agés, il faut

changer de test.

- Ce test n’ayant pas encore fait ’objet d’une adaptation francaise, nous avons di dans un
premier temps procéder 4 la traduction du manuel et mener quelques pré-tests.

- T gagit d’une échelle de screening. Le BSID-II (c.a.d. Bayley Scales of Infant
Developement — Second Edition) donne une évaluation globale et ne permet pas de

mesurer le déficit pour un domaine spécifique (ex. : langage, aptitudes perceptives,...)

5. DESCRIPTION DU BSID-IT

Le test comprend trois échelles : I’échelle mentale, 1’échelle motrice et I’échelle d’évaluation

du comportement.

5.1. Echelle mentale

L’échelle mentale, pour la tranche d’Age qui nous intéresse, inclut des items qui font
intervenir :

- les aptitudes perceptives,

- les premieres notions quantitatives et de nombre,

~ la résolution de problémes,

- la mémoire,

- le langﬁge (forme expressive et réceptive),

- Jes constructions spatiales.

Tous ces items regroupés donnent un indice de développement mental appelé MDI (Mental

Developmental Index).




5.2. Echelle motrice

L’échelle motrice comprend des items qui évaluent :

- le contrdle moteur global (épreuve de sauts, équilibre, course, montée et descente

d’escaliers...),

_ e contréle de la fine motricité (impliquée dans la préhension, les activités bimanuelles et

Putilisation du crayon),

- la capacité d’imitation de gestes.

Tous ces items permettent de donner un indice de développement moteur appelé PDI

(Psychomotor De\}elopmental Index).

MDI/PDI Catégorisation
115 et plus « performance accélérée »
85-114 « dans les limites de la normale »
70- 84 « performance moyennement en_relard »
69 et moins « performance significativement en retard »

5.3, Echelle du comportement

L’échelle du comportement inclut :

- les aspects qualitatifs du comportement de 1’enfant durant le testing, a savoir :
« Porientation et ’engagement par rapport 4 Ja tiche et a I’examinateur,
+ la régulation émotionnelle,

- ainsi que la qualité du mouvement.

Les items se rapportant 4 ces trois points (orientation et engagement, régulation émotionnelle,
qualité du mouvement) permettent d’obtenir des indices différenciés qui, regroupés, donnent
un indice total.

Le comportement de I’enfant peut ainsi étre catégorisé comme :

-« dans les limites de la normale »,

-« questionnable »,

-~ ou « non optimal ».




6. ETAPES DE LA RECHERCHE

6.1. Travail préparatoire

Etalée d’octobre 2002 & mars 2003, cette premiére étape de la recherche a été consacrée

- au choix de Poutil « test » (cf. supra),

- alaréalisation de pré-tests (avec le Mac Carthy et ensuite le Bayley),

- &latraduction du Bayley.

6.2. Contact avec les familles

A partir de janvier 2003, un courrier expliquant les grandes lignes de la recherche a été
envoyé aux parents d’enfants nés pre’maturéé (AG < 30 semaines et/ou PN < 1250 grammes),
Agés entre 2,5 'et 3,5 ans au moment de la recherche.

Parmi les 71 enfants entrant dans les critéres de sélection, 36 ont pu étre recrutes.

1’ autre moitié n’a pas pu étre vue pour différentes raisons

- impossibilité de prendre contact (changement d’adresse, partis & I’étranger,...),

- refus,

- difficultés d’organisation au niveau des prises de rendez-vous avec des parents souvent

peu disponibles.

6.3. Testing des enfants
De mars 2003 & mars 2004, 36 enfants ont donc été testés via le Bayley Scales of Infant

Development (Second Edition). Parmi ces 36 enfants, 4 sont diagnostiqués comme IMC

(infirme moteur cérébral).

7. RESULTATS

Remarques préliminaires :

- Les MDI (Mental Developmental Index) et PDI (Psychomotor Developmental Index)

présentés sont tous calculés en 4ge corrigé des enfants nés prématures.
- En ce qui concerne les résultats aux échelles mentale et motrice du Bayley (MDI et PDI),
certains enfants (notamment les 4 enfants IMC) ont dil étre retirés des analyses statistiques

pour éviter de biaiser ’analyse des résultats.




7.1. Apercu général (N=36 sujets) : répartition selon le niveau de développement aux

échelles mentale et psychomotrice

B"Retard"
g ‘Normal”

Sujets

MDI PDI

Sous la catégorie « Retard », nous avons regroupé les enfants qui ont obtenu des MDI et PDI
inférieurs a 85.
Sous la catégorie « Normal », nous avons regroupé les enfants qui ont obtenu des MDI et PDI

égaux ou supérieurs a 35,

Nous pouvons constater que la majorité des enfants ont un niveau développemental approprié
pour leur dge corrigé, tant a I’échelle mentale (MDI) que motrice (PDI).
Si nous devions prendre en compte 1’Age chronclogique des enfants, nous obtiendrions

davantage d’enfants ayant un retard de développement et ce, surfout au niveau moteur.

7.2. Moyennes globales (N=29) : comparaison entre MDI et PDI

Nous avons voulu savoir s’il y avait une différence significative entre le développement
mental et le développement moteur chez les enfants nés prématurés de notre échantillon. Si
nous nous référons & la littérature, il semblerait que les enfants nés prématurés obtiennent de

meilleurs scores a I’échelle mentale. Nous avons donc calculé les moyennes des MDI et PDIL

Moyenne MDI | 102.103

Moyenne PDI 09.241




Les résultats montrent que la moyenne MDI est supérieufe a la moyenne PDI mais la

différence observée n’est pas significative.

7.3. Movennes chez les enfants IMC (N=4) : comparaison entre MDI et PDI

Nous avons également voulu voir ce qu’il en était pour les quatre enfants IMC.

Moyenne MDI 88.5

Moyenne PDI 58.75,

La moyenne MDI est significativement supérieure & la moyenne PDL, ce qui est logique ctant

donnée la pathologie de ces enfants.

Tl est en tout cas important de signaler que méme si la moyenne MDI des enfants IMC se situe

dans les limites de la normale, elle est nettement inférieure a la moyenne MDI du reste de

I’échantillon.

7.4. Influence du sexe ? (N=29)

Ensuite, nous avons voulu voir 8l y avait une influence du sexe sur les scores aux échelles

mentale et motrice.

Moyenne MDI Moyenne PDI
Filles (N=12) 103.917 102.25 -
Gargons (N=17) 100.824 97.118

Nous pouvons constater que les moyennes MDI et PDI sont supérieures chez les filles mais

les différences ne sont pas significatives.

7.5. Influence de I’ige gestationnel 2 (N=26)

Pour étudier i’inﬂﬁence de I’Age gestationnel sur le développement mental et moteur des
enfants nés prématurés, nous avons réparti les enfants selon trois catégories d’dge
gestationnel :

- catégorie 1 : 24-25-26 semaines (N=5) .

- catégorie 2 : 27-28 semaines (N=10)

- catégorie 3 : 29-30 semaines et plué (N=11)
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Moyenne MDI | Moyenne PDI
Catég.l 93.400 96.6
Catég.2 105.500 104.1
Catég.3 107.182 101.091
Scores ern fonction de I'AG
110.000 -«
» 105.000
5 :
2 100.000 + Ecat.1
E ' Bcat.2
g 95.000 Ocat3
[#]
[53
9 90.000
85.000
MDI PDI

Les enfants de la catégorie 1 ont une moyenne MDI significativement inférieure & celle des

enfants des deux autres catégories. Au niveau du PDI, les différences sont non significatives.

Concernant Uinfluence de 1'Age gestationnel sur le développement mental et moteur, nous

pouvons en tout cas relever que les enfants de la catégorie 1, a savoir ceux nés les plus

prématurément, tendent & avoir une moyenne inférieure par rapport aux autres enfants.

7.6. Influence du poids de naissance ? (N=26)

Pour étudier I'influence du poids de naissance sur le développement mental et moteur des

enfants nés prématurés, nous avons réparti les enfants selon quatre catégories de poids de

naissance ;

- catégorie 1 : 500 & 750 grammes (N=4)

- catégorie 2 : 751 a 1000 grammes (N= 4)

- catégorie3 : 1001 & 1250 grammes (N=11)
- catégorie 4 : plus de 1250 grammes (N=7)

Moyenne MDI | Moyenne PDI
Catég. 1 97.250 93.250
Catég.2 102.250 99.000
Catég.3 103.636 106.364
Catég 4 109.000

99.571




1i

Scores en fonction du PN

145.000

110.000 -

105.000

160.000
85.000
90.000
85.000

Scores moyens

MDi

cat.1

Bceat2

Ocat.d

Boat.d4

PBDI

Concernant I’influence du poids de naissance sur le développement mental et moteur, les

résultats ne montrent pas de différences significatives. Cependant, nous pouvons observer que

les enfants de la catégorie 1, & savoir ceux qui ont un trés petit poids de naissance, tendent &

avoir une moyenne inférieure.

7.7. Poids de naissance et Age gestationnel (N=26)

Jusqu’a présent, nous n’avons étudié I’influence des variables « poids de naissance » et « age

gestationnel » que de maniére isolée. En tenant compte de ces deux paramétres ensemble,

nous pouvons établir 2 catégories d’enfants :

_  Dysmatures : poids de naissance inférieur au percentile 10 pour I'age gestationnel

- Eutrophiques : poids de naissance entre les percentiles 10 et 90 pour I'age gestationnel

Movyenne MDI Moyenne PDI
Dysmatures (N==6) 101 99.167
Eutrophiques (N=20) 104.75 102.05

Scores en fonction du PN et de I'AG

Scores moyens

MDI

Dysmatures
mE utrophiques

PD!
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Les résultats ne montrent pas d’influence significative de la variable « poids de naissance/age
gestationnel » sur le développement mental et moteur des enfants. Cependant, nous pouvons

observer que les enfants dysmatures tendent 3 avoir une moyenne inférieure.

7.8. Influence de Penvironnement ?

L’environnement joue certainement un role dans le développement des enfants. C’est en tout
cas la tendance observée chez les triplés (2 familles) et les jumeaux (3 familles) de notre
échantillon. En effet, nous obtenons des scores MDI et PDI significativement trés proches

entre les triplés et les jumeaux d’une méme famille.

7.9, An niveau comportemental (N=36)

Comme décrit supra, le comportement de I'enfant durant le testing est évalué a I'aide de
1’échelle comportementale du Bayley qui donne une classification selon trois catégories
- «non optimal »

-« questionnable »

- «normal »

L’analyse des résultats indique que 14% des enfants (5/36) ont un comportement évalué dans

la catégorie « questionnable » et 86% des enfants (31/36) dans la catégorie « normal ».

Cela peut sembler a priori rassurant mais I'échelle, selon nous, n’est pas suffisamment
nuancée. 1l y a notamment trop d’items regroupés ensemble.

En effet, sur base de nos observations durant le testing, nous avons relevé :

- des difficultés d’attention chez 11 enfants,

- des difficultés de séparation chez 6 enfants,

- et un refus important chez 3 enfants.

Par ailleurs, plusieurs parents nous ont rapporté des problémes de sommeil et de colere.

7.10. Suivi antérieur

Sur les 36 enfants qui composaient notre €chantilion :
- 28 enfants ont bénéficié d’un suivi médical régulier ;
- 25 enfants ont bénéficié d’un suivi bilan kiné régulier ;

- 12 enfants avaient de la kinésithérapie avant la marche ;
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7 enfants ont eu de la kinésithérapie aprés la marche et sont encore actuellement pris en

charge.

7.11. Suivi 4 préveir suite au bilan

Le bilan nous a permis de repérer dans notre échantillon :

- 5 enfants qui devraient avoir un suivi en psychomotricité et ce, pour retard global de la

coordination et difficulté des praxies fines avec ou non probléme de comportement et/ou

d’attention ;

. 17 enfants qui devraient étre revus d’une fagon plus rapprochée pour une réévaluation de
Jeur développement (il s’agissait des enfants avec qui nous avions eu des problémes de

collaboration ainsi que des enfants qui ont obtenu des résultats « limite »).

8. CONCLUSION

8.1. Intérét d’un suivi systématique

Globalement, les enfants nés grands prématurés de notre échantillon ont bénéficié d’un suivi
médical et kiné relativement régulier. '

Quel est alors Pintérét de mettre en place un programme de suivi multidisciplinaire

systématique ?

Le bilan que nous avons réalisé a permis de mettre en évidence un certain nombre de

difficultés récurrentes, méme si la majorité des enfants de notre échantillon obtenaient des

scores mental et moteur dits « dans les limites de la normale ». '

Ces difficultés a des degrés divers sont :

- des problémes visuels (poursuite et fixation du regard) et de coordination visuo-motrice ;

- des difficuités dans les praxies constructives ;

- des retards de la coordination motrice (2 ce sujet, les problémes moteurs majeurs sont
souvent détectés plus t6t via les bilans kinés précédents et déja pris en charge)';

- des problémes de la communication: difficultés de compréhension verbale et/ou
d’expression ; _

- des problémes comportementaux : difficultés d’attention, oppositions, difficultés de

séparation, difficultés sur le plan du sommeil.
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Face & ces difficultés, la question qui se pose est de savoir quelle prise en charge proposer.
Mise & part la kiné et la psychomotricité qui sont déja souvent prescrites, il est encore trop tot
a ’age de 2,5-3,5 ans pour entamer des rééducations logopédiques au sens strict du terme.

Par conire, les résultats de la recherche nous ameénent a penser qu’il serait utile qu’un
programme de suivi multidisciplinaire puisse intégrer une guidance parentale et un travail
psychologique centré sur I’éveil de Ienfant, sur ses difficultés d’attention et sur le contrdle de
son comportement.

A ce niveau, rien nest encore organisé, d’oil Vintérét d’un programme de suivi
multidisciplinaire systématique qui centraliserat Pensemble des interventions nécessaires

(médicaux, kiné et psychologique).

Il faut ajouter que ce bilan multidisciplinaire a également permis de rassurer les parents, bien
que certains étaient au départ réticents & I'idée de faire subir un test a leur enfant.
Nous trouvions en tout cas positif le fait que les parents soient présents durant le testing. Ils

ont pour la plupart été contents de pouvoir se rendre compte des capacités de leur enfant et de

- pouvoir en parler.

8.2. Intérét du BSID-I comme outil a utiliser

Suite aux nombreux testing que nous avons menés, le Bayley nous semble étre un bon outil de
screening, relativement complet et synthétique pour Ja tranche d’&ge observée.

Tl permet de faire un premier repérage de difficuliés dans des domaines particuliers (tels que
langage, praxies,...) et donc de déterminer quels sont les enfants qui auraient besoin d’une

prise en charge complémentaire (bilan visuel notamment) ou d’un bilan plus rapproche.

8.3. Questions en suspens

Au terme de cette recherche, il reste bien sfir des questions non resolues

- Quen est-il des enfants qui entraient dans les critéres de sélection mais qui n’ont pas pu
&tre recrutés dans ce bilan ? | |
Il s’agirait -de comprendre les raisons du refus. de participation des familles et
d’investiguer le devenir de ces enfants, d’autant plus qu’il semblerait que ce soit justement
ces derniers qui auraient le plus d’intérét a bénéficier d’un bilan multidisciplinaire. A ce
niveau, la mise en place d’un programme de suivi Systématique dés la sortie de
néonatologie faciliterait la prise de contact avec les familles ultérieurement et permettrait

de savoir comment évoluent ces enfants.
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Il s’agirait également de démontrer Vintérét a long terme d’un programme d’intervention
précoce chez les enfants nés prématurés. A "heure actuelle, nous n’avons pas encore assez

de recul pour déterminer Pinfluence d’un tel suivi sur leur devenir.

Enfin, il reste encore un travail d’adaptation francaise et de standardisation du test de

Bayley a une population francophone.
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&/ Conclusion générale sur le « Suivi préventif des grands prématurés »

Toutes les équipes ont eu des difficultés a revoir les enfants éligibles pour une
évaluation de leur développement aprés convocation écnte ou téléphonique. Au CHU
Saint-Pierre 75% des enfants se sont présentés ( 55% spontanément et 20% apres
insistance et parfois tardivement). Ce chiffre est satisfaisant pour une population
comprenant un nombre significatif de familles migrantes et défavorisées et s’explique
par le délai bref entre la sortie de I’hopital et les visites de suivi. A Saint-Luc 50% des
enfants convoqués se sont présentés mais le délai entre la sortie de I’hdpital et la
proposition de bilan d’évaluation était d’au moins deux ans. L’équipe de Liége a
rencontré des difficultés encore plus importantes 5 ans apres la sortie du service de
néonatologie. Ceci souligne J'importance d’inscrire les grands prématurés dans un
programme de surveillance structuré et en liaison avec les réseaux extérieurs dés la
sortie du service de néonatologie intensive (NIC).

Les trois recherches confirment I'importance du dépistage et le risque de séquelles a
tous les 4ges. La précocité de la prise en charge est trés importante afin de permetire
une orientation et une intervention éventuelle adaptée. Les travaux présentés sont axes
sur I’aspect développemental et les outils d’évaluation adaptés. 1l existe un consensus
pour Putilisation des Echelles de Développement de Bayley jusqu’a I’dge de 3 Y2 ans.
Les types de tests & utiliser ultérieurement sont 4 déterminer. Le niveau socio-
économique des familles est un élément important dans I’adhérence a la prise en charge.
Cette recherche s’inscrit dans la préoccupation partagée par tous les services NIC
d’assurer aux prématurés a risque un programme de suivi structuré et multidisciplinaire.
Le sujet a été largement débattu lors d’un colloque organisé & I'initiative des Services
fsdéraux des Affaires Scientifiques, Techniques et Culturelles le 24 novembre 2000
(coordination UZ Leuven et I’ Académie Belge de la Pédiatrie). Ce colloque a permis
d’établir un consensus sur le calendrier et la multidisciplinarité des intervenants :
pédiatres, neurologues, psychologues, pédopsychiatres,  ophtalmologues,
physiothérapeutes, audiologues, assistants sociaux (annexe A). De plus, la nécessité de
définir et de standardiser les tests et outils les plus appropriés du bilan aux différents
dges avait été soulignée.

Enfin, il a été constaté que le financement, I’organisation administrative et la
structuration du suivi se heurtent 4 des différences régionales importantes. En effet, la
Communauté flamande a une législation qui réglemente 1'agrément de « Centres pour
troubles de développement » (COS : Centrum voor Ontwikkelings Stoornissen, Annexe
B).

En communauté francaise, il n’existe pas de structure spécifique agréée pour le
dépistage et la-prise en charge des troubles du développement. Bien entendu de
nombreuses compétences existent sur le terrain mais ces activités ne sont pas
coordonnées de maniére optimale d’une part et le colt de certaines interventions
entraine une limitation d’aceés pour certaines familles.

Il parait dés lors important d’introduire en Communauté frangaise la notion de « Centre
de dépistage des troubles du développement». La présente recherche a souligné
Pimportance du suivi et de [approche multidisciplinaire des prématurés et des
manquements sur le terrain. Néanmoins d’autres catégories de patients sont également
3 risque de troubles de développement (maladies chroniques, asphyxie néonatale,
nouveau-nés de méres toxicomanes, etc.). Ii serait peut-étre judicieux dans un soucl
d’équité et de rentabilité de concevoir des centres pour le dépistage des troubles de
développement destinés aux grands prématurés mais également & d’autres enfants a




risque. Plusieurs pistes de réflexion doivent étre explorées quant 2 la structuration
administrative de ces plateaux, leur financement et les collaborations avec les réseaux

existants.

Prof. Gaston Verellen. - Prof. Jacques Rigo. Prof. Dominique Haumont

Annexes : A. Thémes et Consensus sur le calendrier du suivi des prématurés
discutés lors du Congrés National du 24 novembre 2000
(Coordination : UZ Leuven et I’ Académie Belge de la Pédiatric)

B.  Arrété royal du gouvernement flamand sur agrément des centres pour
troubles de développement (1998)




Vendredi, 24 novemnbre 2000, UUZ. LEUVEN ET UACADEMIE BELGE DE LA PEDIATRIE,
organisent ensemble un congrés @ Bruxelles concernant Je:

’

g . B oy e ST B o -z i
EoLLOW-UP DES PREMATURES

Le congrés s'adresse en premier lieu aux personnes qui s’occupent des soins postnéonatals.
Aux cours du congrés tes résultats d'une recherche approfondie sur le foHow-up spécialisé (muiti-
disciplinaire) des prématurés, seront présentes. Cétte recherche a été financée par les Services

Fédéraux des Affaires Scientifiques, Techniques et Culturelles.

I £S5 THEMES PRINCIPAUX DU CONGRES:

- L'arganisation actuelle des scins postnéonatals en Belgique: le réle des pédiatres, des
infirmie(g)r(e)s pédiatriques, des géné.raiistes. des Centres de Troubles du Développement,
de FOffice de la Naissance et d'Enfance, des kinésistes, etc.

+ Le bénéfice pour 'enfant et pour la société du follow-up spécizlisé des prématurés;

+ Les résultats de recherche concernant le follow-up spécialisé des prématurés en Belgique;

« Les expériences et opinions des parents de prématureés;

» 'organisation des soins postnéonatals de prématurés aux Pays-Bas et en Grande-Bretagne
(Dr. A. den Ouden ~ Leiden; Prof. dr. R Cooke —Liverpool);

« Le follow-up comme instrument de surveillance de la qualité en néonatologie intensive;

» Le livret de follow-up pour les parents;

+ Le protocol standard pour la Belgique — texte de consensus et stratégiés de gestion.

-~ .

" Au début du mois de septembre vous recevrez un programme complet et des informations

supplémentaires.” Notez dés aujourd’hui cette date dans votre agenda: 24-11-2000.

COMITE D’ORGANISATION:

+ Dr. M. Pletincx — Président de I'Académie belge de la Pédiatrie

Prof. dr. P. De Cock — Chef de service Centre de Troubles du Développement U.Z. Leuven
+ Prof. dr. H. Devlieger — Che{ de service N.LC. UZ Leuven

« Prof. dr. L Canncodt — Service de la direction générale U.Z. Leuven

Une demande d'accréditation a été introduite.




OSTC Research project
T Policy Instruments for Specialised Hospital Care in Belgium:
Needs, Techno]og'\'/ Assessment and Financing Mechanisms
PROPOSAL FOLLOW-UP PROTOCOL
Age Examinations (performed by ...} Time*
before » completion of follow-up file with all relevant data for further follow-up, such as: 30 min
disgharge (paediatrician)
+ prenatal, neonatal and socio-economic data
« result retinopathy of prematurity screening
« result hearing screening {BERA or OAE)
+ result cerebral ultrasound
« result polysomnography if available
« result electrophysiological examinations if available
« completion of follow-up booklet for parents {paediatrician) 10 min
. information to the parenis about the purpose, the contenis, the organisation of follow-up 20 min
and the follow-up team D
e T A s S T ih
about . history, physical and neurologic exam, growth assessment (paediatrician) 30 min
term age « parent communication 15 min
Tota10h45
3-4 months « history, physical and neuroclogic exam, growth -assessment {paediatrician) 45 min
(corrected) + standardised test to assess mental development (psychologist/pedagogue) 40 min
. standardised test to assess motor development (physical therapist) 30 min
+ hearing screening (if not done at NICU or if at risk of delayed onset or progressive 10 min
hearing loss) (paediatrician/ENT)
- eye and vision screening (paediatrician/ophtha]mologist) 10 min
e questionnaire  about socio-economic  situation and behéviour {social 15 min
nurse/psychologist/pedagogue)
« tearn discussion and parent communication 30 min
e 2h50-3h
§-12 months « history, physical and neurologic exam, growth assessment {paediatrician) 45 min
(corrected) » standardised test to assess mental development (psychologist/pedagogue) 40 min
. standardised test to assess motor development (physical therapist) 30 min
s questionnaire  about . socio-economic  situation  and behaviour {social 15 min
nurse/psychologist/pedagogue} '
« team discussion and parent communication 30 min
Totai2h40
proposal folfow—up protocol: third draft — 08/12/89




18-24 months « history, physical and neurologic exam, growth assessment (paediatrician) 45 min

* {corrected) « standardised test to assess mental development (psychologist/pedagogue) 40 min
+ standardised test to assess motor development {physical therapist) 30 min
. questionnaire about  socic-economic situation and behaviour {social 15 min
nurse/psychologist/pedagogue)
« vision screening 10 min
s+ hearing screening 10 min
«+ team discussion and parent communication 30 min
i 3h
3 years. « history, physical and neuromotor exam, growth assessment (paediatrician} 45 min
. « standardised test to assess mental development (psychologist/pedagogue) 40 min
. standardised test to assess language development (psychologistpedagogue) 30 min
« behaviour checklist {psychologist) 15 min
« vision and hearing screening (perform oneself or collect data) 45 min
"« team discussion and parent communication 30 min
o 3h25
Q_j@r_s,' s history, physical and neuromotor exam, growth assessment (paediatrician) 45 min
. standardised test to assess intelligence, including language and wvisual motor 80 min
" coordination (psychologist/pedagogue)
. behaviour checklist {psychologist/pedagogue) 15 min
« vision and hearing screening (perform oneself or coliec’i data) 45 min
« team discussion and parent communication 30 min
Totai3h45
7-8 years « collect school results at 8y {psychologist/pedagogue)
« consultation at 7-8y
« history, physical and neuromotor exam, growth assessment {paediatrician) 45 min
. standardised test to assess intelligence, including attention (psychologistpedagogue) 120 min
+ behaviour checklist {(psychologist/pedagogue) 16 min
team discussion and parent communication, advuce CLB/... if indicated 30 min
3h30

Total

i Beyond the time mentioned per examination, an esfimated 20% of a full-fime eqguivalent is necessary for

administrative activities and training. tn addition, a 10% full-time equivalent secretarial support is needed for 250

consultations/year.

* For each child two out of the three consultations in the period 3y-8y can be financed.

proposal follow-up protacol: third draft — 08/12/89
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MINISTERE DE LA COMMUNAUTE FLAMANDE

16 JUILLET 1998. - Arrété du Gouvernement flamand réglant I'agrément et le
subventionnement des centres pour troubles du développement

Le Gouvernement flamand,
Vu la loi spéciale du 8 aofit'1980 de réformes institutionnelles, notamment I'article 5, § 197 10, 1°;
Vu I'accord du Ministre flamand ayant le budget dans ses attributions, donné le 22 juillet 1998,

Vu les lois sur le Conseil d'Etat, coordonnées le 12 janvier 1973, notamment l'article 3, § 1%,
modifié par les lois des 4 juillet 1989 et 4 aofit 1996;

Vu l'urgence;
Considérant qu'il y a lieu de donner aux centres en question une sécurité financiére et Jundlque

suffisante pour qu'ils puissent réaliser leurs objectifs;

Considérant qu'il y a lieu de revoir complétement la réglementation pour que les résultats du
projet interdépartemental puissent étre intégrés;

Sur la proposition du Ministre flamand de ]a Culture, de la Famille et de I'Aide sociale;

Aprés délibération,

Arréte :

CHAPITRE Ier. - Définitions

Article 1%, Au sens du présent arrété, il y a lieu d'entendre par :

1° le Ministre flamand : le membre du Gouvernement flamand ayant l'assistance aux personnes
dans ses attributions;

2° I'Administration : 'Administration de la Famille et de I'Aide sociale;

3° le centre : le centre pour troubles du développement qui remplit a I'égard de ses clients les
missions visées & l'article 2;

4° le client : le mineur auprés duquel un risque €leve de troubles du développement est constaté
ou présumé et qui fait 'objet d'un examen multidisciplinaire, ainsi que ses parents ou
représentants légaux;

5° ]'enfant : le mineur ou la personne placée sous statut de minorité prolongée;

6° 'examen multidisciplinaire : les examens et conclusions combinés dans les domaines médical,
paramédical, psychologique, pédagogique et/ou social portant sur une personne et réunis en un
rapport multidisciplinaire intégré;

7° l'occupation : le nombre d'examens multidisciplinaires mis en route annuellement;

8° le décret sur la qualité : le décret du 29 avril 1997 relatif & 1a gestion totale de la qualité dans
les établissements d'aide sociale;

9° Ia comimission d'appel : la commission consultative instaurée par le Ministre flamand afin de
traiter les réclamations contre I'intention de refuser ou de retirer un agrément.

CHAPITREII. - Les centres pour troubles du développement : mission, objectifs et groupes cibles

Art. 2. § 1. Le centre a pour mission d'effectuer un examen multidisciplinaire auprés de mineurs
appartenant essentiellement aux groupes cibles tels que visés a l'article 3.

§ 2. Dans l'exercice de sa mission, le centre vise les objectifs majeurs suivants :

1° la dépistage;

2° le diagnostic;

3° l'orientation;

4° la recherche scientifique appliquée.
§ 3. On entend par dépistage : dépister le plus tot possible les enfants ayant des troubles du

développement.

§ 4. On entend par diagnostic :
1° confirmer ou non la presomptlon d'un trouble du développement;

2° déterminer le degré et la gravité du handicap;
3° dépister et caracteriser des problémes supplémentaires;
4° dépister la cause du trouble;
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5° évaluer les aptitudes résiduelles de I'enfant;

6° coordonner les examens diagnostiques complémentaires.

§ 5. On entend par orientation :

1° évaluer le besoin d'une thérapie et/ou d'une approche pédagogique specifique;

2° conseiller en matiére d'outils;
3¢ orienter vers des établissements appropriés de traitement, d'enseignement et/ou

d'accompagnement.

§ 6. On entend par recherche scientifique appliquée : 1'enregistrement et le suivi systématiques des
demandes d'aide regues, en vue d'approfondir I'étude de problémes spécifiques du développement
de l'enfant et d'identifier les lacunes au niveau de I'assistance & ces enfants.

Art. 3. Le centre s'adresse aux groupes cibles suivants :

1° les enfants aupres desquels on a constaté un trouble ou retard du développement et pour
lesquels un examen multidisciplinaire approfondi s'impose en raison :

a) de la complexité des troubles, soit en cas de handicap multiple, soit parce que 1'dge de I'enfant
et/ou la nature du trouble nécessitent des techniques d'examen appropriées ou un cadre d'examen

approprie;
b) de I'incertitude quant & la nature des troubles du développement constatés ou de leurs effets sur

I'évolution a terme de l'enfant;

2° les enfants dont les antécédents, 'anamnése familiale ou I'examen clinique démontre un risque
élevé ou pour lesquels il y a de fortes présomptions quant 4 un handicap ou trouble ou grave du
développement, éventuellement multiple, qui nécessite un examen hautement spécialisé afin
d'arriver 4 un dépistage précoce et de prendre des mesures adéquates; :

3° les enfants pour lesquels il y a de fortes présomptions quant & un trouble grave du _
développement qui nécessite un cadre d'examen dont les services de premiére ligne qui renvoient
ne disposent pas;

4° les enfants atteints d'autisme ou presumes autistes, pour lesquels Jes centres établissent une
expertise spécifique.

CHAPITRE III. - L'agrément

Section lre. - Les conditions d'agrément

Art. 4. Pour obtenir ou maintenir 'agrément en tant que centre pour troubles du développement, le
centre doit remplir les conditions d'agréments suivantes :

1° il remplit les dispositions du chapitre II;

2° il est créé en tant qu'association sans but lucratif ou par une telle association;

3° il est rattaché & un service de pédiatrie d'une faculté de médecine universitaire;

4° il dispose d'une équipe multidisciplinaire composée au moins de représentants des disciplines
médicales, psychologiques et pédagogiques, paramédicales et sociales;

5° il dispose d'un comité consultatif de cinqg membres au moins, parmi lesquels des représentants
de la section universitaire de pédiatrie et génétique, de "Kind en Gezin" et des Services d'aide 4
domicile pour handicapés;

6° a) le centre demande une cotisation financiére du client ne dépassant pas le montant de 2 000
francs par examen multidisciplinaire mis en oeuvre:

b) les comptes de I'exercice écoulé du centre font apparaitre qu'une cotisation moyenne de plus de
1 000 francs par examen multidiSciplinaire mis en oeuvre a €té pergue.

7° il encourage 'association du client & I'évaluation, & l'orientation et & I'approche thérapeutique et
pédagogique, afin d'aboutir, aprés avoir évalué les possnblhtes et la capacité contributive de la
famille, et en concertation avec les intéressés, 4 une répartition optimale des missions et
responsabﬂités entre la famille et d'autres intervenants professionnels ou non;

8° il méne toutes ses activites dans le respect de la vie privée du client assisté;

9° 1l effectue les examens quelles que sotent la race ou la conviction polmque philosophique ou
religieuse du client;

10° il remplit les dispositions du décret sur la qualité.

Section 2. - La procédure d'agrément

Art. 5. § 1%, L'agrément d'un centre pour troubles du comportement prend toujours cours le 1
janvier d'une année déterminée et est valable pour une durée indéterminée. :

§ 2. Il ne peut €tre agréé qu'un seul centre par faculté universitaire de médecine.

Art. 6. L'agrément d'un centre pour troubles du comporiement ne peut étre octroyé que lorsque le
centre : _
1° a introduit une demande recevable;

2° remplit les conditions d'agrément telles que visées a la section Ire.

Art. 7. Pour étre recevable, l'organisation doit introduire, par lettre recommandée, la demande
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d'agrément a l'administration entre le 1%¥ janvier et le 1%" avril. La demande d'agrément
comprendra les renseignements et documents suivants ;

1° une argumentation €crite démontrant que les conditions d'agrément visées & l'article 4 sont
remplies ou qu'il existe un planning 2 cet effet;

2° un rapport sur les activités du centre portant sur ['année précédant la demande;

3° une analyse des besoins et une note justificative; _

4° une note sur les accords conclus avec d'autres centres agréés en ce qui concerne le champ
d'action territorial des différents centres;

5° un manuel qualité qui définit la politique qualité et décrit le systéme qualité.

Art. 8. Lorsque la demande est irrecevable, I'administration renvoie la demande a I'organisation

demanderesse avant le 1% mai, en précisant les motifs, -
Dans I'autre cas, l'intention motivée du Ministre flamand d'octroyer ou de refuser 'agrément est
notifiée avant le 1°" aoiit & 'organisation demanderesse. La notification s'effectue par lettre
recommandée, dans laquelle 'administration précise la faculté et les conditions de dép6t d'une
réclamation telle que visée a l'article 9.

Si l'intention n'est pas notifiée 4 'organisation demanderesse avant le
favorable.

Art. 9. Sous peine d'irrecevabilité, 'organisation peut déposer, jusqu'au 31 aoiit au plus tard, une
réclamation motivée qu'elle adresse par lettre recommandée au Ministre flamand. Elle peut
demander explicitement d'étre entendue.

Le Ministre flamand remet la réclamation, avec le dossier administratif complet, & la commission
d'appel pour le 15 septembre.

Le 1¥" novembre au plus tard, la commission d'appel formule un avis motivé au Ministre flamand.
Dans des circonstances exceptionnelles, elle peut proroger ce délai, par décision motivée, jusqu'au’

1*" décembre au plus tard. Elle entend l'organisation si celle-ci en a formulé Ja demande dans sa

réclamation.
Art. 10. § 1°". Si l'organisation dépose une réclamation conformément & 'article 9, premier alinéa,
le Ministre flamand ne peut prendre une décision définitive quant & l'octroi ou le refus de
I'agrément aprés avoir recueilli I'avis de la commission d'appel ou, & défaut de cet avis, aprés
l'expiration des délais visés a ['article 9, troisiéme alinéa. Dans ce dernier cas, le Ministre flamand
est tenu d'entendre préalablement !'organisation si celle-ci en a formulé la demande dans sa
réclamation.
L'administration notifie par lettre recommandée la décision motivée du Ministre flamand &
l'organisation le 20 décembre au plus tard.

- § 2. Si'organisation n'a pas déposé de réclamation conformément & l'article 9, premier alinéa, ou
dans le cas visé a l'article 8, troisi¢éme alinéa, 'administration notifie par lettre recommandée la
décision définitive du Ministre flamand quant & I'octroi ou au refus de I'agrément a ['organisation

le 1¥¥ octobre au plus tard. B
§ 3. Si la décision définitive du Ministre flamand n'est pas notifiée a 'organisation dans le délai
visé au § 1%, deuxiéme alinéa et au § 2, 'agrément est censé étre octroyé 4 partir du 1% janvier de
I'année suivante.

Art. 11. En cas de refus de 'agrément par le Ministre flamand, l'organisation ne peut introduire
une nouvelle demande semblable, & moins qu'elle ne démontre que le motif du refus n'est plus

valable.

CHAPITRE IV. - Les subventions
Art. 12. Dans les limites du crédit budgétaire et conformément aux dispositions du présent arrété,

le Ministre flamand peut octroyer des subventions aux centres pour troubles du comportement.
Art. 13. Ces subventions sont octroyées a condition que le centre :

1° remplit toutes les conditions d'agrément; _
2° remet & I'administration, avant le 31 mars de chaque année, un rapport annuel qui présente au

moins un aper¢u détaillé du fonctionnement notamment en ce qui concerne I'occupation, la
population atteinte, le nombre d'examens mono- et multidisciplinaires, les structures de
coopération et les points qui mériteront une attention particuliére a l'avenir,

3° tient une comptabilité conformément & un plan comptable arrété par le Ministre flamand et
remet cette comptabilité, visée par un réviseur d'entreprises, 4 'administration avant le 31 mars;
4° affecte au moins 85 % du montant des subventions octroyées en vertu du présent arrété et de la
cotisation des clients telle que fixée a I'article 4, 6° du présent arrété aux frais de personnel.

Art. 14. § 1%, La subvention consiste en une enveloppe dont le montant est fixé comme suit :

1 aofit, elle est censée étre
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1° Centrum voor ontwikkelingsstoornissen Leuven : 16 980 000 francs;
2° Centrum voor ontwikkelingsstoornissen Gent : 11 920 000 francs;
3° Centrum voor ontwikkelingsstoornissen Antwerpen : 9 900 000 francs.

§ 2. Pour avoir droit au montant intégral de la subvention prévu au § 1%, il faut que les centres
mettent en route au moins 1140 (Louvain), 720 (Gand) et 540 (Anvers) examens disciplinaires par .

an.
§ 3. Lorsque un centre ne remplit pas la condition du nombre minimum d'examens

multidisciplinaires tel que visé au § 2, la subvention prévue au § 1°" sera réduite 4 raison de 15
000 francs par examen multidisciplinaire non réalisé.

Art. 15. Si la somme de toutes les recettes dépasse les dépenses réelles pour 'exécution de ses
missions de I'année civile en question, le centre constituera des réserves, plafonnées 4 20 % du

montant de la subvention tel que prévu a l'article 14, § 1" et & I'article 17. La partie de cette
réserve qui dépasse ce montant sera remboursée & 'administration. _

Art. 16. Les réserves doivent €tre exclusivement affectées au financement des dépenses
contribuant 4 I'accomplissement des missions du centre, telles que définies au chapitre 11.

Art. 17. Les montants visés & l'article 14, § 1 et § 3 et & l'article 4, 6° sont }iés a I'indice des prix
qui est calculé et nommeé en application de 'article 2 de I'Arrété royal du 24 décembre 1993
portant exécution de la loi du 6 janvier 1989 de sauvegarde de la compétitivité du pays. L'indice

de base est I'indice-pivot qui est d'application le 1% janvier 1998. Les montants des subventions

-sont liés a l'indice des prix le 1% janvier de I'année suivant le saut d'indexation.
Art. 18. Le centre regoit avant la fin du deuxiéme mois de chaque année civile une avance de 40

% sur le montant de la subvention telle que fixée a I'article 14, § 1% et & l'article 17, avant la fin
du quatriéme mois de I'année civile une deuxiéme avance de 30 % sur le montant de la subvention -

telle que fixée 4 l'article 14, § 1°7 et & I'article 17, et avant la fin du septiéme mois de I'année civile

une troisieme avance de 20 % sur le montant de la subvention telle que fixée a l'article 14, § 1% et
4 l'article 17. La somme totale de ces avances est portée en déduction lors du décompte dela -

subvention annuelle totale.
Le solde est liquidé pendant I'année civile suivante, aprés approbation par le Ministre du rapport

annuel visé a l'article 13, 2°. _
S'il apparait, apres la fixation définitive en application des articles 14 et 15, § 3, que le centre doit
rembourser une partie de la subvention, le Ministre flamand peut autoriser le centre 4 rembourser
le montant dt en tranches mensuelles sur une période de trois mois au maximum.

CHAPITRE V. - Le Contréle

Section lre. - Agrément
Art. 19. Des membres du personnel de l'administration exercent sur place ou sur piéces un

contréle sur le respect des conditions d'agrément par les centres agréés ou I'organisation
demandant un agrément.

Les centres agréés ou l'organisation demandant un agrément concourent 4 l'exercice de ce
controle. A la demande de membres du personnel de l'administration tels que visés au premier
alinéa, ils leur transmettent les pieces afférentes 4 l'agrément ou & la demande d'agrément.

Art. 20. Si un centre ne respecte plus une ou plusieurs des conditions d'agrément ou ne concourt
plus & J'exercice du contrdle, I'administration peut sommer le centre par lettre recommandée 4 se
conformer aux conditions d'agrément dans un délai maximum de six mois ou aux régles de
contrble dans un délai maximum d'un mois.

Art. 21. Si, malgré la sommation, le centre ne respecte pas les conditions d'agrément ou ne
concourt pas a l'exercice du contrdle, passés les délais visés a l'article 20, le Ministre peut notifier
au centre son intention motivée de retrait de l'agrément. L'administration fait parvenir la
notification au centre par lettre recommandée mentionnant la faculté et les conditions de dépdt
d'une réclamation telle que visée 3 l'article 22. _

Art. 22. Sous peine d'irrecevabilité, le centre peut déposer, 30 jours au phus de la réception de
l'intention de retrait d'agrément, une réclamation motivée qu'il adresse par lettre recommandée au
Ministre flamand. Il peut demander explicitement d'étre entendu.

Le Ministre flamand remet la réclamation, avec le dossier administratif complet, & la commission
d'appel dans les 15 jowrs de la réception. :

60 jours au plus de la réception des piéces visées dans le deuxiéme alinéa, la commission d'appel
formule un avis motivé au Ministre flamand. Dans des circonstances exceptionnelles, elle peut
proroger ce delai, par décision motivée, de 30 jours an maximum. Elle entend le centre si celui-ci

en a formulé la demande dans sa réclamation.
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Art. 23. § 1%, Si le centre dépose une réclamation conformément 4 l'article 22, premier alinéa, le
Ministre flamand ne peut prendre une décision définitive quant au retrait de I'agrément qu'apres
avoir recueilli l'avis de la commission d'appel ou, & défaut de cet avis, aprés I'expiration des délais
visés a l'article 22, troisiéme alinéa. Dans ce dernier cas, le Ministre flamand est tenu d'entendre
préalablement le centre si celui-ci en a formulé la demande dans sa réclamation.

L'administration notifie par lettre recommandée la décision motivée du Ministre flamand au
centre 30 jours au plus de la réception de l'avis de la commission d'appel ou passés les délais visés
4 'article 22, troisieme alinéa.

§ 2. Si le centre n'a pas déposé une réclamation conformément a I'article 22, la décision définitive
du Ministre de retirer I'agrément est notifiée par I'administration au centre par lettre recommandée,
au plus tard 60 jours suivant I'expiration du délai cité  I'article 22, premier alinéa.

§ 3. Si la décision n'est pas notifiée au centre dans le délai cité au § 1, deuxiéme alinéa ou au §

2, le centre conserve 'agrément.

Section 2. - Subventions
Art. 24. Des membres du personnel de I'administration exercent sur place ou sur pigces un

contréle sur le respect des conditions de subventionnement par les centres agréés.

Les centres agrées concourent a I'exercice de ce contréle. A la demande de membres du personnel
de 'administration tels que visés au premier alinéa, ils leur transmettent les piéces afférentes aux
subventions.

Art. 25. Siun centre ne respecte plus une ou plusieurs conditions de subventionnement ou s'il ne
coopere pas 4 l'exercice du contréle, le Ministre peut metire fin, en tout ou en partie, 4 I'octroi de
subventions pour un délai qu'il fixe et/ou recouvrer, en tout ou en partie, les subventions déja .
allouées pour un délai qu'il fixe.

La cessation compléte de 'octroi de subventions et le recouvrement total des subventions déja
allouées ne prendra effet qu'aprés expression de l'intention de retrait d'agrément ou en cas de
constat de fraude subventionnelle. 7

La cessation compléte de I'octroi de subventions et le recouvrement partiel des subventions déja
allouées ne prendra effet qu'aprés expression de I'intention de retrait d'agrément, en cas de constat
de fraude subventionnelle ou si le centre ne respecte pas les conditions de subventionnement
énoncées a l'article 13, 2°, 3° et 4°,

CHAPITRE VI.- Dispositions finales

Art. 26. L'arrété du Gouvernement flamand du 26 avril 1995 portant agrément et
subventionnement des centres pour troubles du développement est abrogé.

Art. 27. Tous les agréments octroyés en vertu de l'arrété du Gouvernement flamand visé a l'article
26 restent valables.

Art. 28. Le présent arrété produit ses effets le 1¥" janvier 1998, 4 I'exception de l'article 4, 10° et
de l'article 7, 5° qui entrent en vigueur le 1 janvier 2001.

Art. 29. Le Ministre flamand qui a I'aide aux personnes dans ses attributions, est chargé de
I'exécution du présent arrété.

Bruxelles, le 16 juillet 1998,

Le Ministre-Président du Gouvernement flamand,

L. VAN DEN BRANDE
Le Ministre flamand de la Culture, de la Famille et de I'Aide sociale,

L. MARTENS

debut Publié le : 1998-10-03
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Elk centrum dient jaarlijks minimaal 90 % en maximaal 110 % van de haar téegekende capaciteit te realiseren.

Indien een centrum minder dan 90 % realiseert van de haar toegekende capaciteit wordt de subsidie-enveloppe

berekend op de gerealiseerde bezetting en niet op de erkendé capaciteit. )

Indien de bezettingsgraad gedurende twee opeenvolgende jaren minder dan 90 % bedraagt, wordt de erkende
capaciteit verminderd tot 110 % van de gemiddelde bezetting tijdens deze twee opeenvolgende jaren. -

§ 2. Het subsidiebedrag per capaciteitseenheid wordt vastgesteld op 18 377 frank per opgestart multidisciplinair
onderzoek. . - ‘

§3. De Vlaamse minister, bevoegd voor de bijstand aan personen, bepaalt per centrurh de erkende capaciteit. »

Art. 8. Artikel 15 van hetzelfde besluit wordt vervangen door wat volgt..'

« Als de som van alle inkomsten meer bedraagt dan de regle vitgaven voor de uitvoering van zijn opdrachten van
dat kalenderjaar, bouwt het centrum reserves op. De E‘Tgebouwde reserve mag maximum 50 % bedragen van de
jaarlifks, conform artikel 14 berekende subsidie. Het deel van deze reserve dat dit percentrage overtreft wordt
teruggestort aan de administratie, » : '

Art, 9. Artikel 17 van hetzelfde besluit wordt vervangen door wat volgt

« De bedragen vermeld in artikel 14, § 2 en artikel 4, 6° zijn gekopreld aan het prijsindexcijfer dat berekend en
benoemd wordt voor de toepassing van artikel 2 van het koninklijk beshuit van 24 décember 1993 ter uitvoering van
_ de wet van 6 januari 1989 tot vrijwating van het concurrentievermogen. De basisindex is de spilindex, van toepassing
op 1 januari 2000. De subsidiebedragen worden aan het prijsindexcijfer gekoppeld op 1 januari van het jaar volgend op
de indexsprong. » _— o _ . , .
Art. 10. Dit besluit heeft uitwerking met ingang van 1 janitari 2000,
Arl. 11. De Vlaamse minister, bevoegd voor de bijstand aan personen, is belast met de uitvoering van dit beshuit.
Brussel, 17 juli 2000. _ - o
De minister-president van de Viaamse regering, -
. P. DEWAEL -
De Vlaamse minister van Welziin, Gezondhéid en Gelijke Kanser,
Mevr. M. VOGELS .

TRADUCTION

E 2000 — 2745 fC ~ 2000/36011]

17 JUILLET 2000. — Arrét¢ du Gouvernement flamand modifiant arrété du Gouvernement-flamand du 16 juin 1998
: réglant Vagrément et le subventionnement des centres pour troubles du développement - -

Le Gouvernement flamand,

Vurla loi spéciale du 8 aofit 1980 de réformes instituﬁonneiles, notamment l'article 5, § 17, 11, 1%;

Vu J'arrété du Gouvernement flamand du 16 juin 1998 réglant V'a ent et le subventionnement des centres pour
troubles du développement, modifié par 1'arété du Gouvernement flamand du 25 février 2000;

Vu F'accord du Ministre flamand chargé du budget, donné le 17 juillet 2000;- :

Vu les Jois sur le Conseil d'Etat, coordonnées le 12 janvier 1973, notamment l'article 3, § 1°, modifié par les lois des
4 juillet 1989 et 4 aciit 1996; , - ‘

Vu Furgence; .

Considérant qu'il importe de réduire d’urgence 4 un niveau acceptable Ja pression du travail dans les centres pour
troubles du développement ainsi que les délais d’attente; i . : )

Sur la proposition du Ministre flamand de Aide sociale, de la Santé et de Y'Egalité des Chances;

Aprés en avoir délibéré, ’

Arréte . |
. Article 1%, A Yarticle 1™ de Varrété du Gguvernement flamand du 16 lymn 1998 réglant Vagrément ef le
subventionnement des centres pour troubles du développement,' sont apportées les modifications suivantes:

1° e 6° est remplacé par la disposition suivante: ) , 7

] « 6° 'examen multidisciplinaire : un ensemble complet de deux ou plusieurs examens partels combinés dans les
domaines niédical, paramédzcal, psychologique, pédagogique ou social portant sur un client et réunis en un rapport
multidisciplinaire intégré; - . T

2° Le point suivant est ajouté : .

«10° Vexamen partiel : 'examen dans le domaine médical, paramédical, psychologique, pédagogique ou social
portant sur un client et effectué par une seule personne. Si deux ou plusieurs personnes appartenant a des disciplines
différentes examinent un seu? client, cet examen est considéné comme deux ou plusieurs examens partiels »,

Att. 2. Dans Varticle 2 du méme arrété, le §17 est mﬁplagé par la disposition suivante : L

«§1. Le centre a pour mission d'effectuer:des examens multidisciplinaires auprés d’enfants appartenant-aux
groupes cibles visés'd 'article 3. : -
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Art, 3, Dans Varticle 4 du méme arrété, le 5° est supprimé et le 6° est remplacé par la disposiﬁoﬁ suivante :

* «6° g) il demande une cotisation financidre au client ne dépassant pas le montant de 2040 francs par exarmen
multidisciplinaire entamé; .

b) les comptes de lexercice écoulé du centre font apparaxtre qu'une cotisation moyenne de plus de 1020 francs par

examen multdisciplinaire entamé a été per;ue »,

Art, 4. A I'article 5 du méme an'eté sont ajoutés les pa.ragraphes su.uvants H

«§ 3 Un agrément comme centre pour troubles du dévelp ement ou une madiﬁczhon de l’agrément est tou;cnxrs
accordé pour ine capacité déterminée et en tenant compte « apacité minimum par- centre’ de 200 examens
mu]t:d:smphnm.res au cours de la premiére année et 400 examens mulh aph:na:res 4 partir de la deuxiéme année de

I'agrément.
§4. Par ‘modification de I'agrément on entend la modification dela capac:tté

§5. Pour conserver ¥ agrément le centre doit continuer & répondre 4 toutes les conditions d agrément aprés un a‘n,.
& compter de la date.de l'arrété d'agrément. » _

Art. 5. L'article 6 du méme arrété est remplacé par les drsposztwns suivantes :

« Art. 6. L'agrément comme centre pour troubles du comportement peut umquement éire octroyé lorsque la norme
de programmation n'a pas été dépassé et le centre:

1° 2 introduit une demande recevable;
2° remplit les conditions d’agrément telles que visées 4 la section Ire.

La norme de pmgrammhon est ﬁxée é 2650 examens mu]hdmc:phnalres en tant que capacité ag'réée totale
maxlmale »oT

Ar{. 6. Dans ¥ arhcle 13.du méme- arrété, les 2" et 3° sont remplacés par les. drsposmons smva.ntes :

«2° remet & }’adnumstrahon, avant le 31 avn] de chague année, un rap]];c&rt annuel qui présente au moins un apm-gu
détaiilé du fonctonnement notamment en ce qui concerne I’ occupation, la population atteinte, le nombre d’examens
artiels-ef multidisciplinaires; les structures de coopérahon et les points qui mériteront une attention partxcullém a

avenir.

-3° tent une comptabﬂué con.forméme.nt A un plan comptable -arrété par le Ministre .flamand et remet cette

comptabilité; visée par un réviseur d’enh'epnses, al admlmstratxon avant Ie 31 avnl »

Art.f'h Larticle 14 du méme arréte est remplacé par les dlsposmens sulvantes :
« Art. 14. §1°. La subvention consmte en une enveloppe dont le montant est déterminé par la mulhphcauon du

. montant dela suhvenhon par unité de capacité par la capacxté agréée.

Chaque centre dmt .réaliser annuellement au minimum 90 % et an maximum- 110 % de Ja capauté qui hui est
attribuée. Si un centre réalise moins de 90 % de la capactié attnbuée a Iuj, l'enveloppe est caIcuIée en fonction’ de

I'occizpation réahsée et mon sur la capamté agréée

Si le taux d’occupahon s'élaved moins de 90 % pendant deitx années stccessives, Ia capauté agnéée est réduite a
110 % de l'occupahon moyenme au cours de ces deux années successives.

§2. Le montant de ia subvenhon par umté de caparité est fixé A 18 337 francs pa.r examen multxd.lsuphnaue
entamé, .

§3. Le erush'e fiamand qui a l‘asmstanoe aux perscmnes dans-sés attnbuhons détermme par-centre {a capamté
agréce. » _'_" ) ) . _
Art. 8, L'article 15 du méme arrété est xemplacé par"les dispositions suivantes :

«Si 1a somme de toutes les recettes dépasse les dépenses réelles pour Vexécuition de ses missions de I'anniée civile
uestion, le centre constituera des réserves, plafonnées & 50.% du-montant de Ja subvention annuelle calculée

co formément & V'article 14, La part:e de cette réserve qui dépasse ce puux‘cmtage séra remboursée 4 l'administration. »

Art. 9. L'article 17 du méme arrété est remplaté par les dispositions smvantes

- «Les montants visés 2 Farticle 14, § 2 et-3 Farticle 4, 6° sont 1iés & Tindice des prix qui est calculé et niommé en
application de l'article 2 de V'Arrété royal du 24 décembre 1993 portant,exécuhon de la Joi du 6 jahvier 1989 de
sauvegarde de-la compétitivité du pays. L'indice de base est ] mdmespwot -qui-est d’application le 17 janvier 2000. Les
montants des subventions sont liés 3 I'indice des prix le 1% ]armer de I'année suivant le saut d'indexation. » - .

Art, 10, Le, pzésmt arrété -prodmt— ses effets le 1= janvier 2000, -

Art. 11. Le Mimstre ﬂamand qui a I'assistance aux personnes dans ses at!n'butlons, est chargé de I'exécution du
présent arréte, _

Bruxelles, le 17 jui}let 2000.

Le Mmm&&?részdmt du-Gouvernement ﬂamand
F. DEWAEL
Le Ministre flamand de I'Aide soaaie, de la Santé et de ]’Egahté des Chances,
Mme M. VOGELS X
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PROPOSAL FOLLOW-UP PROTOCOL

Age Examinations (performed by ...) Time”
before . completion of follow-up fle with all relevant data for further follow-up, such as: 30 min
discharoe {paediatrician}
«+ prenatal, neonatal and socie-economic data
. resuit retinopathy of prematurity screening
« result hearing screening (BERA cr OAE)
« resuft cerebral ultrasound
« result polysomnegraphy if available
« result slectrophysiclogical examinations if available
» completion of follow-up booklet for parents (paediatrician) 16 min
« information to the parents about the purpase, the contents, the organisation of follow-up 20 min
and the fallow-up teém ]
P ir
> _?"
about « history, physicai and neurologic exam, growth assessment (paediatrician) 30 min
ferm age « parent communication ‘ . 15 min
"?6}51""'""""""'"'"""""""’“"""""";"""""'""'"'""‘""'"""""'""'"b’ﬁ&'s"
3-4 menths - history, physical and neurologic exam, growth assessment (paediatrician) 45 min
(corrected) . standardised test to assass mental development (psyéhologist/pedagogue) 40 min
. standardised test to assess motor development {physical therapist) 30 min
« hearing screening (if not done at NICU or i at risk of delayed onset or progressive 10 min
hearing loss) (paediatrician/ENT)
« eye and vision screening {paediatrician/ophthalmologist) 10 min
+ questicnnaire about socio-economic  situation and behaviaur ‘ {social 15 min
nursa/psychologistipedagogus) S
« team discussion and parent communication 30 min
g 2hE0-3h
g-12.months =« history, physical and neurologic exam, growth assessment (paediatrician) 45 min
{corrected) « standardised test to assess mentai development (psychologist/pedagogue) 40 min
. « standardised test to assess motar development (physical therapist) 30 min
« questionnaire about socio-economic situation and hehaviour {sccial 15 min
nurse/psychologist/pedagegue)
« team discussion and parent communication ) 30 min
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18-24 months  » history, physical and neurologic exam, growth assessment {paediatrician) 45 min
{corrected) » standardised test to assess mental development (psychologist/pedagogue) 40 min
« standardised test to assess moior development {physical therapist) 3C min
. gquestionnaire  about  socic-economic  situaion  and behaviour  (social 15 min
nurse/psychoiogist/pedagegue)
« vision screening 10 min
- hearing screening 10 min
. team discussion and parent communication 30 min
g zh
3 years' « histery, physical and neuromotor exam, growth assessmeft {paediatrician) 45 min
« standardised test to assess mental development {psychologist/pedagogue} 40 min
. standardised test to assess language development (psychologist/pedagogue} 30 min
» bshaviour checkiist {psychologist) 15 min
. vision and hearing screening (perform oneself or collect data) 45 min
. team discussicn and parent communication 30 min
éﬁg,@- « history, physical and neuromotor exgm. growth assassment {paediatrician) 45 min
« standardised test to =assess iﬁ“fe!ligencé, including language and visual motor 90 min
coordination (psychologistlp‘adagogue) '
. behaviour checklist (psychologist/pedagogue) 15 min
. vision and hearing screening {perform cneself or collect data) 45 min
« team discussion and parent communication 80 min
“Total e mmmemnS e nemam SIS T g4
7-8 years « collect schoal results at 8y (psychologist/pedagogue)
. consuftation at 7-8y° '
« history, physical and neuromotor exam, growih assessment {paediatrician) 45 min
« standardised test to assess intelligence, inciuding attention (psychol‘ogisi/pedagogue) 120 min
« behaviour checklist (psychologist!pedagogue) 15 min
team discussion and pareni communication, advice CLB/... if indicated 30 min
:r'g'{é;'""“""“"""'“"'""""'""""'"‘"'"'""'""'""""""""'""'"""""'3'555'
" Beyond the time mentioned per examination, an estimated 20% of a full—ti.me equivaient is necessary for
for 250

administrative activities and training. In addition, a 10

consultations/year.

o, fuil-time equivalent secretarial support is needed

* For each child two out of the three consuliations in the period 3y-8y can be financed.

propesal follow-up protocel: third draft ~ 08/12/99




