Madame, Monsieur,

lusieurs d’entre vous ont donc débuté les

évaluations a I’4ge de 7 ans et celles-ci se
poursuivent a un bon rythme. Leurs modalités
pratiques et leurs objectifs sont résumés dans la
présente lettre.

Outre I’intérét scientifique (mais dont les résultats
ne seront disponibles que dans quelques années),
ces entrevues permettent également de se rencontrer
physiquement, alors que jusqu’a présent la majorité
des échanges se faisait par courrier ou téléphone.

La journée d’évaluation est donc le lieu pour
échanger de vive voix et discuter des interrogations
que vous avez a propos de votre enfant, de la
cohorte AVCnn ou de I’infarctus cérébral néonatal
en général. Nous tenons aussi compte de VoS
remarques sur le déroulement de I’étude et les
choses qui devraient étre améliorées.

N’hésitez pas & nous en faire part.

Cordialement.

Stéphane Chabrier/Cyrille Renaud
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A trois ans et demi, la qualité de
vie des enfants de la cohorte est
similaire a celle des autres
enfants du méme age.

C’est ce que révele I’analyse des 81 questionnaires
papier renseignés par les familles lorsque les enfants ont
eu 3 ans et demi. Ce test est composé de différents items
en rapport avec le quotidien du jeune enfant :

- il dort et il mange bien...

- il est gai, rit ou sourit facilement...

- il va facilement vers les autres...

Le questionnaire Qualin (c’est son nom) a déja été utilisé
chez plusieurs centaines d’enfants et il est employé pour
apprécier la qualité de vie et, d’une maniére générale, le
bien étre du jeune enfant.

Les résultats ont été comparés avec ceux de 64 enfants
du méme &ge recrutés en petite section de maternelle.
Pour que la comparaison soit valide, ces enfants témoin
n’avaient pas eu d’infarctus cérébral a la naissance ni de
maladie chronique. lls représentent ainsi la population
générale des enfants de cet age.

Si le score Qualin médian (43) des enfants de la cohorte
était légérement inférieur a celui du groupe témoin (46),
I’analyse statistique ne permettait pas d’y voir autre
chose qu’une variabilité naturelle (en langage statistique
on dit que la différence n’est pas significative). Il n’y
avait pas non plus de différence significative au sein de
la cohorte entre les enfants ayant une déficience motrice
(hémiplégie : voir lettre d’information n°3) et ceux ayant
un développement moteur normal.

On s’est néanmoins rendu compte d’une tendance chez
les enfants de la cohorte les moins autonomes a avoir un
score Qualin plus bas (voir graphique ci-contre).

En effet, I’évaluation a trois ans et demi comportait en
plus du questionnaire papier un entretien téléphonique
permettant de juger I’indépendance fonctionnelle de
I’enfant (toujours en fonction de son age bien sar).
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Score Qualin médian a 3,5 ans des enfants de la cohorte AVCnn (en
bleu) et d’un groupe d’enfants du méme age (en rose). Dans la
cohorte AVCnn sont distingués les enfants ayant une autonomie
diminuée (bleu clair) et ceux ayant une autonomie normale (bleu
fonce).

Ces résultats sont donc encourageants et montrent que
pour la grande majorité des enfants de la cohorte,
I’infarctus cérébral n’a pas de conséquences en terme de
bien étre par rapport a la population générale. Il semble
néanmoins exister un sous groupe (ceux qui ont une
autonomie moindre) pour lequel cette qualité de vie a
tendance a étre diminuée.

Nous allons donc désormais nous intéresser plus
spécifiquement a ce sous-groupe afin d’essayer :

- de connaitre au mieux ces enfants,

- de comprendre les causes de la diminution de
I’autonomie,

- dans le but de les prévenir.

Il serait également important de savoir si cette qualité de
vie se maintient a un age plus élevé et d’étudier aussi
celle des proches : parents, fréres et sceurs...

L'étude al’age de 7 ans a
démarré et se poursuit a un bon
rythme.

Comme discuté dans la précédente lettre d’information,
il est important de suivre sur le long terme les enfants
ayant eu un probléme cérébral néonatal. L’age de 7 ans
et I’entrée a I’école élémentaire sont généralement
reconnus comme adaptés pour faire cette évaluation.

Pour les familles qui le souhaitent, celle-ci comporte
deux parties :

- clinique qui se déroule sur une journée, dans un
lieu au plus proche possible de la résidence de I’enfant.

- IRM qui se déroule aussi sur une journée mais en
région parisienne (centre Neurospin au CEA de Saclay).
Il est possible de participer & une seule des journées.

Les évaluations cliniques (orthophonie, neuropsycho-
logie, motricité) permettent d’appréhender directement
les compétences de I’enfant et si besoin de cerner ses
difficultés pour I’aider au mieux, notamment dans ses
apprentissages scolaires.

A I'inverse, I’étude IRM fonctionnelle n’est pas
directement analysable. Les résultats seront en effet
signifiants seulement lorsque I’étude sera entiérement
réalisée. Cependant une IRM anatomique est aussi
effectuée dans le méme temps, permettant de localiser la
cicatrice de I’accident.



