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RESUME

Des déficits moteurs mineurs sont présents chez un grand nombre de survivants de la prématurité
malgré "avancement des connaissances et le développement constant dans le domaine de la santé
périnatale. L’objectif de cette ¢tude est d’identifier les déficits moteurs mineurs d’enfants dgés de
5 ans 9 mois nés trés prématurés. Cette étude non-expérimentale de type transversal avec un
groupe contrdle apparié évalue les habiletés motrices de 28 enfants nés trés prématurés et de 25
enfants nés a terme a 1"aide du Movement Assessment Battery for Children et du Developmental
Test of Visual-Motor Integration. Les résultats obtenus indiquent une plus grande incidence de
déficits moteurs mineurs chez les enfants nés trés prématurés, [l est aussi démontré que les
gargons nés trés prématurés présentent plus de déficits moteurs mineurs que les filles et que, par
le fait méme, ils sont plus & risque d'un Trouble d'Acquisition de la Coordination. Dans le
contexte clinique actuel, il faut travailler & combler le besoin en ressources professionnelles pour
effectuer, auprés de ces enfants, le dépistage, la prise en charge et le suivi leur permettant de

pallier leurs difficultés et les outillant solidement pour la vie.
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INTRODUCTION GENERALE

La présente étude fait partic d'une recherche longitudinale dirigée par Réjean Tessier Ph.D.
(Eca]e de Psychologie de 1'Université Laval) et Line Nadeau Ph.D. (Ecole de Réadaptation de
I"Universit¢ Laval) et inttulée fmpact des déterminants familiaux et biomédicaux en période
néonatale sur la préparation a l'école et I'intégration scolaire d'enfanis nés prématurés. Ce
projet est en continuité avec un programme de recherche entrepris en 1998 auprés d'une cohorte
d'enfants nés trés prématurés (moins de 32 semaines de gestation). 1l porte sur une partie de

I"échantillon total de cette étude longitudinale.

Tout d’abord, il est question de la naissance prématurée, de son incidence, mais surtout des ses
conséquences sur le développement sensorimoteur de I'enfant. Les aspects neurologiques, dont la
principale neuropathologie découlant de la prématurité, la leucomalacie périventriculaire (LPV),
sont exposés. Une recension des écrits permet aussi de dresser le portrait actuel de la recherche

faite sur le sujet.

L objectif principal du présent projet de maitrise est d'identifier les déficits moteurs mineurs chez
des enfants nés trés prématurés agés de 5 ans 9 mois. Pour y arriver, 1'évaluation des habiletés
motrices d’un ¢échantillon de 28 enfants nés trés prématurés et d'un échantillon de 25 enfants nés
i terme appariés pour I"age et le sexe a été réalisée 4 'aide du Movement Assessment Battery for
Children et du Developmental Test of Visual-Motor Integration. Plus spécifiquement, sont
etudiés, la dextérité manuelle, la coordination motrice aux membres supérieurs, I’équilibre
statique et dynamique, de méme que 1'intégration visuo-motrice. Il est prévu que les enfants nés
trés prématurés présenteront davantage de déficits moteurs mineurs que leurs pairs nés a terme et
que, par le fait méme, une prévalence plus élevée de TAC sera décelable chez les enfants nés trés
prématurés. Les résultats obtenus suite a 1’évaluation des enfants sont présentés. La discussion
qui s'ensuit comprend une analyse des données ainsi que "exposition des limites de 1"étude.
Enfin, une réflexion sur le rile de I'ergothérapeute auprés des enfants nés trés prématurés est
intégrée aux recommandations qui sont faites concernant la mise en place d’un plaﬁ d’action pour
le dépistage, la prise en charge et le suivi des enfants nés trés prématures presentant des déficits

moteurs mineurs.



INTRODUCTION

L."ére moderne des soins intensifs néonataux a débuté dans les années 1960. Elle est caractérisée
par une réduction de la morbidité et par ["amélioration de la survie des enfants nés prématurés par
rapport & 'ére précédente (Taylor, Klein, & Hack, 2000). Les chercheurs rapportent, depuis les
années 1990, une augmentation de la survie de ces enfants qui résulte de la réanimation plus
active en salle d’accouchement, de I'utilisation de corticostéroides a la période anténatale pour
accelérer le processus de maturation pulmonaire du feetus et de la thérapie avec utilisation du
surfactant (Hack, Friedman, & Fanaroff, 1996). Ces agents sont des délerminants importants de

I"augmentation du taux de survie des enfants nés prématurés (Fanaroff, Hack, & Walsh, 2003).

La prématurité qualifie toute naissance qui survient lorsque le temps de gestation intra-utérin est
inférieur 4 37 semaines révolues (Constantine et al., 1987). Selon la précocité de la naissance, la
prématurité implique un risque plus ou moins important pour le développement de 'enfant.
Ainsi, 1l est indiqué de parler de prématurité (P) lorsque I"enfant nait & moins de 37 semaines de
gestation révolues, de grande prématurité (GP) pour une naissance entre 29 et 32 semaines de
gestation et de rrés grande prématurité (TGP) pour une naissance qui survient 4 moins de 29
semaines de gestation. Récemment, certaines études emploient les termes extréme prématuriteé
(EP) pour désigner les enfants dont I’dge gestationnel & la naissance est inférieur a 26 semaines

(Marlow, Wolke, Bracewell, & Samara, 2005; Weber et al., 2005).

D’autres termes sont aussi utilisés dans la littérature pour gualifier la prématurité. Ces derniers ne
referent pas a la durée de la gestation, mais ils mettent 'accent sur le poids de naissance de
I'enfant. Ces termes font davantage référence au concept de retard de croissance, un facteur
confondant de la prématurité puisque le petit poids de naissance s’observe aussi chez les enfants
nés a terme. Ainsi, 'expression perir poids de naissance (PPN) inclut les enfants ayant un poids
de naissance inférieur & 2500 grammes, tandis que les termes frés petit poids de naissance
(TPPN) font référence aux enfants pesant moins de 1500 grammes a la naissance (Constantine et
al., 1987; Kramer, 1987; Tessier, Piché, Muckle, Gagnon, & Tarabulsy, 1992). Plus récemment,

grice aux progres de la recherche dans le domaine médical, la catégorie extréme petit poids de



naissance (EPPN) s’est ajoutée dans la littérature scientifique et elle désigne les enfants avec un

poids de naissance de moins de 1000 grammes (Mikkola et al., 2005; Skuse, 1999).

Dans le contexte de la recherche clinique, le concept de prématurité est mesuré exclusivement par
I'dge de gestation alors que le poids de naissance y est utilisé principalement pour évaluer les
retards de croissance intra-utérins en fonction de I'dge de gestation. Cependant, un grand nombre
d’études sur la prématurité publiées 4 ce jour sont réalisées i partir de données pour lesquelles le
poids de naissance sert de point de référence plutdt que 1'age gestationnel. Ceci fait en sorte
d’inclure dans les populations étudiées un grand nombre d’enfants nés a terme, mais de petits
poids pour leur dge gestationnel et dont les profils de développement différent de ceux d’enfants
d’dge gestationnel précoce. De I'avis de certains chercheurs, cette inclusion risque d’insérer des
biais dans "interprétation des données (Foulder-Hughes & Cooke, 2003). Pour éviter ce risque,
c'est I'ige gestationnel et non le poids de naissance qui sera considéré dans le cadre de ce projet

de recherche.

La prématurité est la principale cause de mortalité et de morbidité périnatale. Elle a été identifiée
comme étant I’'un des principaux problémes de santé dans les pays industrialisés. C’est le cas du
Canada. En effet, en 2000, le taux de prématurité s’élevait 2 7.6 pour 100 naissances vivantes en
comparaison avec un taux de 6.6 pour 100 naissances vivantes en 1991 (Agence de santé
publique du Canada, 2003). Au Québec, le pourcentage de naissances prématurées est
comparable a celui du Canada avec, en 2003, un taux de prématurité qui se situait 4 7.7 pour 100
naissances par rapport a un taux de 6.7 pour 100 naissances en 199] (Ministére de la Santé et des
Services Sociaux, 2003). Etant donné que cette augmentation du nombre de naissances
préematurées suscite questions et réflexions, de plus en plus de chercheurs s’intéressent a

I’évolution des enfants nés prématurés et, en particulier, a leur développement sensorimoteur.

Chez les enfants nés trés prématurés, les taux de mortalité et de morbidité augmentent en relation
inverse avec |'dge gestationnel (Hack & Fanaroff, 2000; Norton, Merrill, Cooper, Kuller, &
Clyman, 1993). Ainsi, des études rapportent que ces enfants sont plus susceptibles de présenter
des dysfonctions neurologiques mineures et des problémes neuropsychologigues a I'dge scolaire
(Taylor, Klein, Minich, & Hack, 2000). Selon Cooke (1994), entre 10 et 15% des TGP ont des

déficiences majeures telles qu’une déficience motrice cérébrale, diagnostiquées durant |’enfance.



Powls et al. (1995) affirment que 30 a 50% présenteront des difficultés d’apprentissage et des
problémes de comportement souvent associés a des déficiences motrices mineures non identifiées
Jusqu’a I'entrée a I'école. Plusieurs termes sont utilisés dans la littérature pour désigner ces
difficultés : maladresse motrice, dyspraxie, déficits moteurs mineurs et probléemes d’intégration
sensorielle (Davis, Ford, Anderson, & Doyle, 2007). Ces termes sont maintenant regroupés dans
la 4° édition du Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-1V) (American
Psychiatric Association (APA), 1994) dans la catégorie des troubles habituellement diagnostiqués
pendant la petite enfance, la deuxiéme enfance ou I’adolescence sous "appellation Trouble de
['Acquisition de la Coordinarion (TAC). Dans cet ouvrage de référence, le TAC est défini comme
étant une « atteinte suffisante de la performance motrice pour produire des déficits dans la
performance fonctionnelle et qui n'est pas expliquée par 'dge ou le niveau d'intelligence de
I'enfant ou par tout autre désordre neurologique ou psychiatrique ». Méme si ces difficultés
motrices sont moins séveres chez ces enfants que chez ceux ayant une déficience motrice
cerébrale, la maladresse qu’ils manifestent affecte leur progrés 4 I'école et leur capacité
d’adaptation aux différentes situations de leur vie au quotidien. Elle contribue aussi 4 augmenter
chez ces enfants les besoins de support spécial et de ressources supplémentaires dans leurs
milieux scolaires et leurs milieux de vie (Marlow, Roberts, & Cooke, 1993; McGrath & Sullivan,
2002: Msall, 2004: Powls et al., 1995),

Les déficits moteurs mineurs, en "absence de deficit moteur, sensoriel ou intellectuel majeur, se
retrouvent chez 5 a 15% des enfants nés avec un poids de naissance normal pour I'dge
gestationnel (Willoughby & Polatajko, 1995; Wilson & Cradock, 2004), mais cette prévalence
augmente de fagon significative chez les enfants nés prématurés avec un petit poids de naissance
pour I"dge (Goyen & Lui, 2002; Jongmans, Mercuri, de Vries, Dubowitz, & Henderson, 1997,
Whitfield, Grunau, & Holsti, 1997). Selon plusieurs études, environ le tiers des enfants nés avec
un TPPN ou un EPPN vont rencontrer des difficultés motrices qui s’apparentent avec un TAC
(Jongmans et al., 1997; Levene et al., 1992; Marlow, Roberts, & Cooke, 1989; Mutch, Ashurst, &
Macfarlane, 1992; Powls, Botting, Cooke, Stephenson, & Marlow, 1997). La plupart des ¢tudes
rapportent que les principales difficultés de ces enfants concernent les habiletés de motricité fine

et de coordination eil-main (Foulder-Hughes & Cooke, 2003).



L'apport de I'ergothérapie aupres des enfants nés trés prématurés est primordial. Au fur et a
mesure que I’enfant grandit, les attentes de son milieu augmentent. Les déficits moteurs mineurs
que I'enfant né trés prématuré peut présenter entraineront un écart entre les compétences acquises
par ce dernier et les exigences légitimes du milieu si les besoins de réadaptation ne sont pas
comblés (Bibeau et al., 2000).

RECENSION DES ECRITS

Complications neurologiques associées a la prématurité

L'atteinte de la substance blanche, ou leucomalacie périventriculaire (LPV), pouvant induire des
hémorragies intra-parenchymateuses constitue la menace la plus sévére dans le développement ex
utero du cerveau des enfants nés trés prématurés. En effet, la LPV, observable par imagerie par
résonance magnétique (IRM) et par diffusion tensor imaging (DT1) (Provenzale, Liang, DelLong,
& White, 2007), est la principale forme de lésion cérébrale chez les survivants de la trés grande
prématurite et elle y induit le plus de séquelles neurologiques (Volpe, 2001). Par exemple, la LPV
altére la croissance et la myélinisation des fibres axonales (substance blanche) issues des cellules
nerveuses (substance grise), ce qui perturbe la mise en place de leurs connexions synaptiques en
réseaux. Plus précisément, la pathogenése de la LPV agit « sur » et « est reliée a » trois facteurs
en étroite interaction les uns avec les autres: (1) le développement incomplet de la
vascularisation de la matiére blanche cérébrale (risque d'hémorragie cérébrale), (2) la mauvaise
régulation du flot sanguin cérébral (risque d’ischémie cérébrale), (3) la wvulnérabilité des
oligodendrocytes (mauvaise maturation due possiblement & la LPV post-naissance prématurée)
qui composent la gaine de myéline entourant les fibres nerveuses (substance blanche) (Volpe,
2001).

Par ailleurs, la nature précise de ces anomalies neuropathologiques qui ménent actuellement & une
réduction du volume de matiére grise cérébrale demeure inconnue. Une hypothése soutient que
ces anomalies sont dues a une perte neuronale ou a4 un manque de développement des axones et

des dendrites des cellules nerveuses causé par I'interruption de la maturation in utero (ex:



différenciation cellulaire) lors de la naissance prématurée (T. Inder, Neil, Yoder, & Rees, 2005).
Ce tableau clinique expliquerait les observations faites avec I'IRM sur la diminution significative
de volume du tissu cérébral chez les enfants nés prématurés comparés aux enfants nés a terme; le
cortex cérébral est moins développé et il existe un retard de myélinisation des fibres nerveuses,
done le volume global de la matiére est réduit par rapport aux ventricules cérébraux remplis de
liquide céphalo-rachidien (Abermnethy, Klafkowski, Foulder-Hughes, & Cooke, 2003; T. E. Inder,
Wells, Mogridge, Spencer, & Volpe, 2003).

Le moment auquel ces atteintes se produisent, leur sévérité et leur nature, sont des indicateurs du
type et de la sévérité des déficits pouvant en découler (Rees & Inder, 2005). Ces travaux
supportent ['idée voulant qu'un développement cérébral anormal voire différent au cours de la
période néonatale contribuerait a causer, chez les enfants nés trés prématurés, une vulnérabilité du
cerveau 4 des désordres neurologiques pouvant se manifester tout au long de la vie et donc, a des

risques de déficits sensorimoteurs 4 long terme.

Conséquences des désordres neurologiques sur le développement sensorimoteur

La majorité des enfants nés prématurés intégrent |"école primaire réguliére, mais prés de la moitié
de ces derniers rencontreront des difficultés d’apprentissage souvent associées d des déficits
moteurs mineurs (Marlow et al., 2005; McGrath & Sullivan, 2002; Powls et al., 1995). En eftet,
différents déficits sensorimoteurs, souvent qualifiés de mineurs, se retrouvent chez plus de 50%
des survivants de la prématurité 4 I’dge scolaire de méme qu’a I'adolescence (Powls et al., 1995).
Plusieurs études suggérent méme que chez les TGP qui ne présentent pas de déficience majeure,
certains problémes moteurs peuvent survenir dés I"dge préscolaire (4-5 ans), lorsque les habiletés
motrices sont consolidées (Bowen et al., 1993; Hack & Fanaroff, 2000; McGrath & Sullivan,
2002). Ceci s'explique par le fait que le développement du systéme nerveux durant I'enfance
implique une amélioration de la spécificité des actions motrices et un perfectionnement du
contréle des mouvements raffinés au cours de la maturation du systéme corticospinal. Dans
I"évolution du développement normal de I’enfant, les patrons moteurs changent considérablement

jusqu’a I'dge de 4 ans. A partir de 4 ans, I’enfant a acquis des habiletés motrices et il sélectionne



les moyens les plus appropriés afin de réaliser des activités motrices spécifiques. Par la suite, il se
servira de ces habiletés pour réaliser les mémes activités, mais de fagon automatique (De Groot,

VD Hoek, Hopkins, & Touwen, 1992).

Cet aspect du développement des habiletés motrices de "enfant est important, spécialement chez
les TGP. En effet, tel que mentionné précédemment, différents types d’altérations a la période
périnatale et néonatale peuvent affecter les aires corticales et sous-corticales du cerveau et du
cervelet ainsi que le tronc cérébral et compromettre la maturation cérébrale et la mise en fonction
des réscaux de neurones corticaux. La conséquence fonctionnelle pourrait étre une incapacité i
développer des habiletés sensorimotrices adéquates et une mauvaise automatisation des

mouvements appris chez I’enfant né trés prématuré (McGrath & Sullivan, 2002).

Les premiéres études s’intéressant aux déficits moteurs mineurs des enfants nés trés prématurés
datent de la fin des années 80. Marlow, Roberts & Cooke (1989) ont étudié un groupe de
cinquante-trois enfants de 6 ans nés prématurés dont les poids de naissance étaient inférieurs &
1251g. Les enfants étaient appariés & un groupe d’enfants nés & terme pour 1'dge, le sexe et le
niveau socio-économique. Ces auteurs ont rapporté que les enfants nés prématurés avaient des
difficultés significatives dans les différentes sphéres de la motricité, en comparaison avec les
enfants du groupe contréle. Le groupe d’enfants nés prématurés a fait ’objet d’autres €études avec
différents chercheurs dans le début des années 90, soit a I'dge de & ans (Marlow et al., 1993) et a
I'dge de 12-13 ans (Powls et al., 1995). Ces deux études ont relevé gque la performance motrice
des enfants nés prématurés s'est améliorée mais que, malgré tout, une différence significative
persiste, au détriment des enfants nés prématurés, lorsque ces derniers sont comparés a leurs pairs
nés a terme. 11 est 4 noter que la performance motrice des enfants a 12-13 ans a été évaluée a
I"aide du Movement ABC (M-ABC) (Henderson & Sugden, 1992). Les items de cette mesure pour
lesquels les enfants nés prématurés ont éprouvé le plus de difficulté sont ceux de dextérité

manuelle et d’équilibre dynamique (Powls et al., 1993).

Dans le cadre de recherches s’intéressant aussi aux déficits moteurs mineurs chez des enfants nés
trés prématurés, mais cette fois-ci dgés de 4.5 et 5 ans, deux autres groupes de chercheurs (Hall,
McLeod, Counsell, Thomson, & Mutch, 1995; Mutch et al., 1992) ont relevé chez ces enfants des

déficits moteurs affectant la dextérité manuelle, la maitrise de balle et 1'équilibre statique et



dynamique et ce, en utilisant le prédécesseur du M-ABC, le Test of Motor Impairment (TOMI)
(Stott, Moves, & Henderson, 1984). En effet, 40% des enfants ont rencontré des difficultés
significatives, principalement dans les tiches de motricit¢ fine et d’équilibre (statique et
dynamique) (Mutch et al., 1992). Enfin, Hall et al. (1995) ont réévalué ce méme groupe d’enfants
en utilisant le M-ABC et ils ont rapporté que 34% des enfants nés trés prématurés ont atteint un

niveau de dysfonction motrice.

Jongmans et al. (1997) ont étudié un groupe de 156 enfants nés prématurés agés de 6 ans en
utilisant le M-ABC et le Developmental Test of Visual Motor Integration (Beery-VMI) (Beery,
1997). De ce nombre, 44% des enfants ont obtenu un résultat sous le 15° rang centile au M-ABC
et 17%, un résultat sous le 15° percentile au Beery-VMI. Ces mémes chercheurs font ressortir que
la majorité des enfants prématurés (dge gestationnel de moins de 35 semaines) démontrent des
signes neurologiques mineurs de méme que des difficultés perceptuelles et motrices lorsqu’ils
sont comparés 4 un groupe d'enfants nés i terme et appariés pour le sexe et I"ge. Le fait que ces
difficuliés soient observables chez des enfants nés prématurés n'ayant pas de lésion détectée i
I"'examen par scanner (TDM normale) laisse suggérer que des résultats normaux 4 cet examen
(TDM) ne prédisent pas nécessairement "absence de difficulté au plan développemental. Ces
chercheurs ont aussi démontré que ce sont les enfants avec les plus petits poids de naissance et
dont I'dge gestationnel est le plus précoce qui présentent le plus d’atteintes perceptuelles et

motrices lors des évaluations neurodéveloppementales effectuées a 1'ige scolaire.

Goyen et al. (1998) ont évalué la performance motrice d’un groupe d’enfants figés de 5 ans nés
trés prématurés et présentant un trés faible poids de naissance (moins de 1500g) en utilisant le
Peabody Developmental Moitor Scale (PDMS) (Folio & Fewell, 1983). Ils ont aussi évalué leurs
habiletés d'intégration visuo-motrice a 'aide du Beery-VMI et leur perception visuelle en
utilisant le Motor-Free Visual Perception Test (MVPT) (Mercier, Hebert, Colarusso, & Hammill,
1997). Leurs résultats démontrent des corrélations significatives entre les habiletés de motricité
fine et les habiletés d’intégration visuo-motrice. Ils suggérent que les déficits dans les habiletés
d’intégration visuo-motrice présents chez les enfants nés trés prématurés peuvent €tre davantage
influencés par de pauvres habiletés dans les activités de motricité fine que par de pauvres

habiletés perceptuelles.



Un groupe de chercheurs des Pays-Bas (De Kleine et al., 2003) a aussi utilisé¢ le M-ABC dans le
cadre d'une étude longitudinale auprés d'enfants dgés de 5 ans, nés trés prématurés (poids de
moins de 1500g & la naissance). Quarante-trois pourcent (43%) des enfants ont obtenu des
résultats traduisant une performance motrice a risque de déficits moteurs (< 15° percentile) ou
une performance motrice anormale (5° percentile) au M-ABC. Le domaine dans lequel ces

enfants démontraient le plus de difficultés était celui de la dextérité manuelle.

Foulder-Hughes & Cooke (2003) ont réalisé une étude longitudinale auprés d'un groupe de 280
enfants nés trés prématurés dgés de 7 ou & ans. Deux cent dix enfants (210) nés a terme formaient
le groupe contrdle. Le M-ABC et le Beery-VYMI ont été utilisés comme outils de mesure. Leurs
résultats sont statistiquement trés significatifs autant pour le M-ABC (p < 0.001, Mann-Whitney
U) que pour le Beery-VMI (p < 0,001, independant sample t-test), les enfants nés trés prématurés
ayant des résultats moindres aux items moteurs et aux items d’intégration visuo-motrice que leurs
pairs nés a terme. En effet, au M-ABC, 30.7% des enfants nés trés prématurés présentaient une
performance sous le 5% percentile, soit des déficits moteurs significatifs, en comparaison avec

6. 7% chez les enfants nés 4 terme.

Enfin, récemment, Davis ef al. (2007) ont mené une étude en Australie auprés d’un groupe de
TGP (poids de moins de 1000g 4 la naissance) (n = 298) dgés de 8 ans 4 "aide du M-ABC afin de
statuer sur la prévalence du trouble de I'acquisition de la coordination (TAC) chez ces enfants.
Les TGP éaient comparés a un groupe d’enfants nés a terme avec un poids de naissance dans les
normes (n = 262). Leurs résultats rapportent que 9.5% des enfants nés prématurés ou avec un
faible poids de naissance ont eu un diagnostic de TAC (sous le 5° percentile au M-ABC) en

comparaison avec 2% pour les enfants nés avec un poids de naissance normal.

OBJECTIF ET HYPOTHESE DE RECHERCHE

Tel que soulevé dans la littérature, des deéficits moteurs mineurs sont présents chez un grand
nombre de survivants de la prématurité et ce, dés "dge préscolaire. Peu d’études s™intéressent a la

détection précoce de ces déficits chez les enfants nés tres prématurés (GP et TGP) en tenant



compte de 'dge gestationnel comme premier critére de sélection. Cette étude confirmatoire a
pour objectif d’identifier les déficits moteurs mineurs d’un échantillon d’enfants nés & moins de
32 semaines révolues de gestation dés leur entrée a la maternelle, soit lorsqu’ils sont dgés de 5
ans 9 mois. De fagon plus spécifique, les déficits moteurs mineurs sont évalués a partir de la
dextérité manuelle, de la coordination motrice aux membres supérieurs (maitrise de balles), de
I"équilibre (statique et dynamique) et de I"intégration visuo-motrice. Considérant les résultats des
recherches antérieures, les hypothéses suivantes sont proposées. La premiére est que les enfants
nés trés prématurés présenteront davantage de déficits moteurs mineurs que les enfants du groupe
témoin (non prématurés et nés a terme) appariés pour I'dge et le sexe. La seconde est qu'une
prévalence plus élevée de TAC sera décelable chez les enfants nés trés prématurés et ce, en lien

avec les résultats attendus a la premiére hypothése.

METHODOLOGIE

Devis de recherche

Ce projet de recherche s’inscrit dans le cadre d’une étude longitudinale débutée en 2001. 11 utilise
un devis de recherche non-expérimental de type transversal avec un groupe contréle apparié pour
I'dge et le sexe. Il s’agit d'une étude descriptive portant sur ["identification de déficits moteurs
mineurs chez les enfants nés trés prématurés. Les mesures de la variable dépendante sont la
dextérité manuelle, la coordination motrice aux membres supérieurs (maitrise de balles),

I"équilibre (statique et dynamique) et |’intégration visuo-motrice.

Population, échantillon

La population de cette étude est constituée d’enfants nés trés prématurés dgés de 5 ans 9 mois qui
font leur entrée a I'école. L'échantillon est formé a partir d'un groupe d’enfants nés de parents
francophones caucasiens entre les mois de novembre 1999 et de novembre 2002 dans les unités

néonatales des centres hospitaliers Saint-Frangois d’ Assise 4 Québec et Sainte-Justine & Montréal.
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Les enfants provenant de la région de Québec sont nés a moins de 32 semaines de gestation et
ceux provenant de la région de Montréal, 4 moins de 29 semaines de gestation. Au départ, 272
nouveaux-nés répondaient aux critéres d’inclusion de I'étude a la naissance. De ce nombre, 11
sont décédés, 32 ont é1¢ transférés dans un autre centre hospitalier. A Québec, 22 familles ont
obtenu leur congé de I'hopital avant d’étre sollicitées pour I'étude et 61 familles ayant regu le
dépliant d'information n'y ont pas donné suite. Des 146 parents a qui I'étude a eteé présentée
(étape 1 du recrutement), 36 ont refusé de participer. Suite au contact par téléphone (étape 2 du
recrutement), 18 familles ont refusé de participer ou ont été exclues parce gqu'elles ne répondaient
plus aux critéres d’inclusion et d'exclusion. Il v a donc 92 familles qui ont été randomisées. De ce
nombre, 17 familles (18%) ont abandonné 1"étude et trois familles ont é1é exclues en cours de
processus (elles ne répondaient plus aux critéres d'inclusion et d'exclusion). La taille de

I’échantillon est donc de 72 (n= 72).

Le premier critére de sélection de I"échantillon est I'dge gestationnel. Ce critére d’inclusion
permet d’atténuer les biais possibles provenant de I'inclusion d’enfants de petits poids, mais
ayant un dge gestationnel plus élevé (ex : enfants ayant un retard de croissance). Plus de la moitié
des enfants sélectionnés dans le cadre de cette étude ont un poids de naissance inférieur a 1500g
(étendue : 500g - 2050g), ce qui correspond, selon la courbe de naissance de Fenton (2003), a un
groupe dont le poids moyen est adéquat pour I'dge. Un seul enfant de ce groupe avait un poids

insuffisant (< 3° percentile) 4 la naissance.

Les sujets sont exclus de I'étude selon les critéres suivants : a) ils proviennent d’une naissance
multiple ol plus d'un enfant a survécu; b) ils ont un déficit neurodéveloppemental ou
neurosensoriel majeur diagnostiqué durant ’enfance (déficience motrice cérébrale (DMC),
maladie neuromusculaire ou maladie génétique), c¢) ils ne fréquentent pas une classe de
maternelle (dérogation pour raisons personnelles); d) leurs parents avaient un diagnostic
psychiatrique au moment de la naissance de I'enfant; e) la famille de I’enfant était suivie par la

Direction de la Protection de la jeunesse au moment de la naissance de "enfant.
J

Les calculs de puissance de "étude pour les principales variables dépendantes indiguent que 28
sujets par groupe sont nécessaires pour €étre en mesure de détecter un résultat au seuil de

signification « = (.05 avec une puissance statistique de 90% (A p = 6.1; o = 6.9; test bilatéral).
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Ces calculs ont été faits a partir de la note totale de dégradation de la Batterie Movement
Assessment Battery for Children (M-ABC), selon une étude réalisée auprés de cent cinquante-six

sujets nés prématurés (Jongmans et al., 1997).

La méthode d’échantillonnage des 28 sujets nés trés prématurés est de type non probabiliste
accidentel puisque les sujets sont choisis @ méme la population accessible (n = 72), dés qu’ils ont
5 ans 9 mois d'dge chronologique. La direction de I"école de chaque sujet est consuliée, avec le
consentement des parents des enfants de ce groupe, afin de contacter des enfants de la classe de
chacun des sujets pour leur proposer de participer a |'étude a titre de témoins (annexe 1)
L’échantillonnage de ce groupe témoin est de type non randomisé et les enfants sont appariés aux
sujets selon la date d’anniversaire (+ 2 mois) et le sexe. Les enfants de ce groupe ne doivent pas
provenir d'une naissance prématurée et ils doivent répondre aux mémes critéres d’exclusion que
les enfants du groupe sujet. Vingt-huit (28) témoins ont €té recrutés pour participer a I'étude. La
différence entre le nombre d’enfants dans les deux groupes s’explique par le fait qu’un enfant de
ce groupe a dii étre exclu car un désordre d’origine génétique a été découvert dans ses premiéres
années de vie et les deux autres sujets manguants n’ont pu étre évalués en raison de contraintes de

temps, ce qui porte la taille du groupe témoin a 25 (n = 25).

Collecte de données

Au moment oh 'enfant du groupe sujet a approximativement 5 ans, un professionnel de
recherche contacte ses parents par téléphone. Un rendez-vous est alors prévu avec eux pour la
rencontre de 1'enfant en laboratoire. Le professionnel de recherche fait ensuite parvenir aux
parents par la poste un feuillet d’information accompagné d'un formulaire de consentement
(annexe 2). Le retour du formulaire de consentement signé par les parents est la condition
préalable 4 la participation a la recherche. La rencontre en laboratoire consiste a 1’administration
des instruments de mesure aux enfants. Cette rencontre s’échelonne sur une journée. Une
thématique a ét¢ imaginée afin de présenter aux enfants les différents outils de mesure sous forme
de jeu (annexe 3). Un repas est fourni et des périodes de repos sont prévues selon les besoins de

I'enfant. A la fin de cette journée, les parents sont informés verbalement des résultats aux
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différentes évaluations par les évaluateurs. Les enfants du groupe témoin et leurs parents suivent

le méme processus avec le méme encadrement.

Description des variables et des instruments de mesure

Les deux outils de mesure utilisés dans le cadre de ce projet sont le Movement Assessment Battery
Jor Children (M-ABC) et le sous-test Visual Moior Integration (Beery-VMI) du Beery. Le

personnel impliqué est formé pour administrer ces outils de mesure.

Le premier outil, le Movement Assessment Battery for Children (M-ABC) (Henderson & Sugden,
1992) sert & identifier les déficits moteurs mineurs d’enfants Agés de 4 4 12 ans. 11 est composé de
trois échelles @ la dextérité manuelle, la coordination motrice aux membres supérieurs et
I"équilibre (statique et dynamique). L’adaptation frangaise, la Batterie d'Evaluation du
Mouvement chez |'Enfant, a été réalisée en 2004 grice a Régis Soppelsa et a Jean-Michel Albaret
(Henderson & Sugden, 2004), L'échelle de mesure est de type Likert en six points (cote : (0 & 5).
Les résultats sont donnés en termes de «note totale de dégradation », un reésultat éleve
correspondant & un degré croissant de dégradation et ce, pour la somme des huit tiches motrices
simples. Cet outil est administré en 25 a 30 minutes sous forme de jeu. Des normes approprices
pour I'dge sont disponibles. La procédure de passation est standardisée et les études de fidélité et
de validité démontrent des qualités métrologiques suffisantes pﬂﬁr évaluer la fonction motrice
chez les enfants d’age pré-scolaire et scolaire (Henderson & Sugden, 2004). 11 est aussi reconnu
pour aider au dépistage des enfants a risque d’un Trouble d’Acquisition de la Coordination
(TAC). En effet, une note totale de dégradation sous le 15° percentile indique une performance a
risque d’un TAC et une note totale de dégradation sous le 5° percentile indique une performance
anormale ou des déficits moteurs significatifs ou un TAC. Plusieurs études cliniques de validité
ont été faites dont la plupart ont été réalisées auprés d’enfants nés prématurés ou avec un faible
poids de naissance, ce qui justifie 'utilisation de cet instrument dans le cadre de la présente

éude.
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Le second instrument de mesure, le sous-test Visual Moror Integration (Beery-VMI) du Beery
(Beery, 1997) est un outil qui évalue I'intégration des habiletés visuelles et motrices dans les
activités graphiques pour les enfants dgés de 2 4 18 ans. Le résultat global va de 0 (score
minimum}) & 30 (score maximum) et le temps requis pour la passation varie selon la performance
de I'enfant. En moyenne, 10 minutes sont nécessaires a I'enfant pour accomplir la tiche qui
consiste & imiter ou copier trente formes géométriques classées par ordre croissant de complexite.
Chaque forme correctement reproduite par I'enfant vaut un point sur I’échelle de cotation. Les
résultats sont standardisés pour 1'dge et les résultats standards (standard score) ont une moyenne
de 100 et un écart-type de 15. Le Beery-VMI a été révisé a plusieurs reprises (5° édition
disponible en 2004). Plusieurs études sur les qualités métrologiques de cet outil sont disponibles
et bon nombre d’entre elles ont été réalisées auprés d'enfants nés prématurés (Beery, 1997); ces

études démontrent qu’il s’agit d’un outil valide et fiable.

Considérations éthiques

Le protocole de cette étude a été approuvé par le comité d'éthique de la recherche (CER) de
I'NRDPQ (No. du projet : 2005-56) (annexe 4).

Analyse des données

Les résultats des enfants aux deux tests ont été compilés manuellement par le personnel de
recherche, conformément aux directives des manuels dinstructions. Les données ont ensuite été
transférées dans une banque de données (logiciel SPSS® version 12.0 pour Windows). Un
numéro avait été préalablement attribué 4 chaque enfant pour assurer la confidentialité des
données. En fonction de la distribution des données, des tests paramétriques et non-paramétriques
ont été faits, le niveau de signification statistique étant de p < 0.05. La série d'analyses effectuées
est descriptive et elle vise & établir des liens entre les déficits moteurs mineurs et le statut de
naissance (prématuré VS & terme). Des mesures de tendance centrale et de dispersion ont été

effectuées a I’aide des tests de Kolmogorov-Smirnov et Shapiro-Wilk afin d’évaluer la normalité
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des distributions. Des analyses de variance séparées ont ensuite été réalisées sur les variables
motrices en fonction du statut de naissance et du genre. Le test 1 de Student est le test retenu pour
réaliser ces analyses, qui ont été effectuées en contrélant le facteur sexe et en utilisant la variable
« dge de I'enfant » comme covariable. A titre exploratoire, ces analyses ont aussi été réalisées sur
les variables périnatales. Enfin, des corrélations de Spearman ont été effectuées en utilisant I’dge

gestationnel et le poids de naissance des enfants du groupe prématuré.

RESULTATS

Caractéristiques des participants

Au total, 53 enfants ont été évalués, L’ échantillon des 28 enfants nés trés prématurés est formé de
16 gargons (57.1%) et de 12 filles {42.9%) et celui des 25 enfants nés & terme appariés pour |"dge
et le sexe, de 14 garcons (56%) et de 11 filles (44%). Le tableau | présente les principales

caractéristiques des enfants nés trés prématurés.

Tableau 1. Caractéristiques de naissance des enfants nés prématurés (n = 28).

ﬁge de gestation moyen (étendue en semaines) 28.9(25-32)
Nombre d’enfants nés 4 moins de 28 semaines de gestation (%) 13(46.4)
Poids de naissance moyen (étendue en grammes) 1273.7 (500-2050)
Nombre d’enfants ayant un poids de naissance <1500g (%) 20(71.4)

Nombre d’enfants ayant un poids de naissance <1000g (%) 10(35.7)

L’dge moyen des enfants nés trés prématurés au moment de 1'examen est de 71 mois, soit 5 ans
11 mois (étendue : 68-77) et celui des enfants du groupe contréle est de 74 mois, soit 6 ans 2
mois (étendue : 66-83), ce qui représente une différence significative (t (51) = 3.19, p < 0.05,

test-t pour échantillons indépendants). Cette différence s explique par la procédure de selection
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du groupe d’enfants nés i terme par les professeurs, lagquelle s’est avérée plus longue que prévue.
A cet effet, la variable « dge de ’enfant » a été covariée dans les analyses subséquentes, lorsque

ceci a été jugé pertinent.

Movement Assessment Battery for Children

L’objectif de I'étude est de vérifier s'il existe des différences entre les deux groupes d’enfants
pour les différentes variables motrices. Ainsi, les deux groupes ont été comparés a partir des
résultats aux trois échelles du Movement ABC (dextérité manuelle, maitrise de balles, équilibre
statique et dynamique). Le résultat moyen pour la note totale de dégradation pour les enfants nés
trés prématurés est de 5.73 (é.t. = £5.93) comparativement a 3.96 (é.t. = £3.87) pour les enfants
nés a terme, soit une meilleure performance moyenne pour ces derniers (t (51) =-1.27, p=0.01).

La figure | illustre I'étendue des notes totales de dégradation pour chaque groupe.

Figure 1 a. A terme Figure 1 b, Prématuré

Nombre d’enfants

1
a0 08 150 -l aa Elie] 150

Movement ABC: Note totale Movement ABC: Note totale

Figure 1. Note totale de dégradation au Movement ABC pour les enfants nés 4 terme (n = 25} et

les enfants nés trés prématurés (n = 28).

Une série de tests t (independent t-tests) a ensuite ¢té effectuée sur les résultats des enfants aux

trois échelles du M-ABC (dextérité manuelle, maiirise de balles, équilibre). Les résultats
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démontrent une différence significative entre les deux groupes pour I'échelle maitrise de balles (t
(51)=-1.62, p = 0.01, independent t-tesr). En moyenne, les enfants nés trés prématurés ont moins
bien performé a cette échelle (M = 0.79 + 0.27) que les enfants nés a terme (M = 0.28 + 0.14)

(figure 2). Les différences ne sont pas significatives pour les deux autres variables motrices.

Figure 2 a. A terme Figure 2 b. Prématuré
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Figure 2. Note de 1"échelle maitrise de balles du Movement ABC pour les enfants nés 4 terme

{n=25) et les enfants nés prématurés (n = 28).

Afin de vérifier 'effet combiné du « statut de naissance » et du « genre », les résultats pour la
note totale de dégradation et ceux des trois échelles ont été soumis 4 des analyses de covariance
(ANCOVA), « I'dge de I"enfant » €tant considéré comme covariable. Ces analyses révelent un
effet d’interaction (statut de naissance X sexe de "enfant) sur le résultat pour la note totale de
dégradation (F (1, 48) = 5.05, p = 0.03), les garcons nés trés prématurés ayant une moins bonne
performance globale que les filles du méme groupe, alors que ces différences ne sont pas
observées entre les gargons et les filles nés a terme (figure 3). Cet effet d'interaction est aussi
observeé pour les résultats a I'échelle de dextérite manuelle (F (1, 48) = 5.72, p < 0.03). Les
garcons nés trés prématurés ont une moins bonne performance a dans les tiches de dextérité
manuelle que les filles du méme groupe, alors que ces différences ne sont pas observées entre les
gargons et les filles nés & terme (figure 4). Pour ce qui est des résultats a 1'échelle de maitrise de

balles, les analyses indiquent également un effet d’interaction : les gargons nés trés prématurds
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ont des résultats inférieurs 4 ceux des filles du méme groupe (F (1, 48) = 5.18, p < 0.03), alors
que cette différence n’est pas présente entre les filles et les gargcons nés a terme (figure 5).
Aucune différence significative n’est ressortie de ’analyse de covariance sur 1’échelle d’équilibre
statique et dynamique. Le tableau 2 résume les moyennes et les écart-types obtenus par les

enfants des deux groupes pour les échelles de dextérité manuelle et de maiirise de balles.

Figure 3 a. A terme Masculin Figure 3 b. Prématuré Masculin

o

MNombre d'enfants
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=

Nombre d'enfants
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Figure 3. Note totale de dégradation au Movement ABC pour les enfants nés a terme (n = 25) et

les enfants nés prématurés (n = 28) en fonction du sexe de I'enfant.
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Figure 4 a. A terme Masculin Figure 4 b, Prématuré Masculin
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Figure 4. Note de I'échelle dextérité manuelle au Movement ABC pour les enfants nés a terme

(n=25) et les enfants nés prématurés (n = 28) en fonction du sexe de I'enfant.
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Figure 5 a. A terme - Masculin
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Figure 5. Note de 'échelle maitrise de balles au Movement ABC pour les enfants nés a terme

(n = 25) et les enfants nés prématurés (n = 28) en fonction du sexe de I'enfant.
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Tableau 2. Moyennes, écart-types des échelles de dextérité manuelle, de maitrise de balles et

d’équilibre statique et dynamique du Movement ABC.

A terme (n = 25)

Prématuré (n = 28)

Masc. Fém. Masc. Fém.
M ET M ET M ET M ET
Dextérité manuelle 1.89 078 255 093 3.6l 0.75 095  0.86
Maitrise de balles 0.35 029 048 035 1.07 028 013 032
Equilibre statique et .83 0.66 1.72 078 249 063 1.80  0.72

dynamique

Performance au Movement ABC et Trouble d’Acquisition de la Coordination

En utilisant le 5° percentile de la note totale de dégradation du M-ABC pour indiquer la

possibilité dun Trouble d’Acquisition de la Coordination (TAC) ou de déficits moteurs

significatifs, deux des enfants nés trés prématurés (7.1%) ont atteint ce seuil, comparativement a

aucun enfant né i terme (0%). Si on considére le fait d’étre & risque de présenter un TAC ou un

déficit moteur (note totale de dégradation < 15 percentile), cing enfants nés trés prématurés

(17.9%) ont atteint ce seuil, comparativement a deux enfants nés i terme (8%). Ce sont davantage

les garcons que les filles (10.7% V5 7,1%) du groupe prématuré et du groupe a terme (8% V5§ (%)

qui ont ce score clinique de TAC. Ces différences ne sont toutefois pas significatives.
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Corrélats entre les variables périnatales et la performance motrice

A titre exploratoire, des analyses de variance (ANOVA univariées, 2 statuts de naissance X 2

sexes de 'enfant) ont ¢été réalisées pour le groupe d'enfants nés trés prématures afin d’expliquer

les moindres performances motrices des gargons en comparaison avec ceux des filles de ce méme

groupe. Ces analyses supposaient que des variables périnatales puissent expliquer la faible

performance des gargons. Aucune variable ne s'est averée étre significative (tableau 3). Ces

analyses n'ont pas été réalisées pour le groupe d’enfants nés a terme, ces données étant inconnues

ou inexistantes.

Tableau 3. Analyses de variance des données périnatales en fonction du sexe pour les enfants nés

trés prématurés (n = 2&).

Variables F(p)
Hypertension artérielle maternelle 0.04 (0.84)
Indice APGAR 1 minute 0.76 (0.39)
Indice APGAR 5 minutes 0.03 (0.87)
Apnées / bradycardies (.58 (0.45)
Maladies des membranes hyalines 0.84 (0.37)
Hypoglycémie 1.35 (0.26)
Septicémie néonatale 0.07 (0.80)
Rétinopathie du prématuré 2.05(0.16)
Oxygénothérapie durant I"hospitalisation 0.15(0.70)
Hémorragies intra-ventriculaires 0.12(0.73)
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Des corrélations de Spearman négatives entre la note totale de dégradation du M-ABC et I'age
gestationnel (-0.311, p = 0.054) et entre la note totale de dégradation du M-ABC et le poids de
naissance (-0.284, p > 0.05) suggérent une tendance selon laguelle plus 'dge gestationnel et le
poids sont €élevés a la naissance, plus la note totale de dégradation se rapprochera de 0, soit d'une

excellente performance motrice.

Developmental Test of Visual Motor Integration

Les deux groupes ont aussi €t¢ comparés a partir des resultats 4 [’échelle d’intégration visuo-
motrice. Les résultats au Beery-VMI n’indiquent pas de différence significative entre les enfants

nés prématurés (M = 103.46 + 2.19) et ceux nés a terme (M = 104.88 £ 1.90). Un seul enfant du

groupe prématuré a obtenu une note standard inférieure au 15° percentile.

DISCUSSION

L’objectif principal de cette étude était d'identifier, auprés d’un échantillon d’enfants nés trés
prématurés, les déficits moteurs mineurs présents au moment de 'entrée a la maternelle. De par
les résultats obtenus, qui sont congruents avec ceux des ¢tudes antérieures (Abernethy et al.,
2003; Cooke, 2006; Davis et al., 2007; De Kleine et al., 2003; Foulder-Hughes & Cooke, 2003;
Goyen et al., 1998; Henderson & Sugden, 1992; Jongmans et al., 1997, Marlow et al., 1989;
Marlow et al., 1993; Mikkola et al., 2005; Powls et al., 1995; Whitfield et al., 1997), il apparait
bien établi que des déficits moteurs mineurs sont présents chez un grand nombre de survivants de

la prématurite et ce, dés |'age préscolaire.

La premiére hypothése voulant que les enfants nés trés prématurés présentent davantage de
déficits moteurs mineurs que les enfants du groupe témoin (non prématurés et nés 4 terme) a été
confirmée. De fagon plus speécifique, les résultats démontrent que ce sont les habiletés de
motricité fine, telles que la dextérité manuelle et la coordination motrice aux membres supérieurs

(maitrise de balles) qui sont les plus affectées par la grande prématurité. Ces résultats appuient
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ceux d’une majorité d'études recensées voulant qu'en ce qui concerne les habiletés motrices, la
motricité fine soit plus souvent affectée que la motricité grossiére dans le contexte de la
prématurité (De Kleine et al., 2003; Goyen & Lui, 2002). Les raisons expliquant ce constat sont
cependant peu documentées. Le développement du systéme nerveux durant 'enfance implique
une amélioration de la spécificité des actions motrices, mais surtout un perfectionnement du
contrile des mouvements raffinés au cours de la maturation du systéme corticospinal. Plus la
complexité d’une tiche augmente, plus I'intégrité des structures responsables du transport de
I"information au niveau cérébral est importante (De Kleine et al., 2003). Les habiletés de
motricité fine étant aussi plus complexes de par le raffinement de leur exécution, un retard dans la
maturation du systéme corticospinal ou une altération de ce dernier peut étre une cause expliquant
une atteinte plus importante de la motricité fine chez les enfants nés trés prématurés. Egalemcnl,
plus un mouvement est complexe, plus un déficit dans son exécution est décelable. C’est le cas
des habiletés de motricité fine. A cet effet, Fallang ef al. (2005) rapportent que des dysfonctions
neurologiques mineures peuvent engendrer des déficits au plan de la planification et de
I"organisation des mouvements et ainsi, causer des difficultés dans des tiches de motricité fine.
Les habiletés de motricité fines requiérent une planification et une programmation motrice plus
affiitées que les habiletés de motricité grossiére. Un mouvement plus précis, voire plus complexe,
demande un temps de programmation plus important pour le contrdle de plus de degrés de liberté

et donc, pour une meilleure intégration sensorimotrice.

La seconde hypothése voulant qu’une prévalence plus élevée de Trouble d’Acquisition de la
Coordination (TAC) soit décelable chez les enfants nés trés prématurés a aussi été démontrée.
Une autre tendance intéressante a également été soulevée, soit celle selon laquelle le facteur de
risque périnatal le plus important du TAC est le sexe de I’enfant (Davis et al., 2007). En eftet, les
gargons nés trés prématurés sont plus a risque de présenter une telle atteinte. Le fait de naitre
prématurément et d’étre un garcon marque de fagon significative, dans la présente étude, la
performance dans les habiletés de dextérité manuelle et de coordination motrice. Cette différence
(gargons / filles nés prématurés) au désavantage des garcons a déja ¢té démontrée tant
globalement (Hintz, Kendrick, Vohr, Kenneth Poole, & Higgins, 2006) qu’au plan de certaines
habiletés motrices (Davis et al., 2007; Foulder-Hughes & Cooke, 2003). Malgré le fait que de
nombreux chercheurs soulignent cette différence, peu d’études en documentent les fondements

(Stevenson et al., 2000). Parmi les hypothése émises et non encore démontrées, certains
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mécanismes spécifiques du développement du cerveau des gargons seraient en cause (Reiss et al.,
2004) probablement lors d’étapes précises de la maturation intra-utérine (Hintz et al., 2006). Chez
les trés grands prématurés, les gargons semblent naitre avec un risque constitutionnel de
désordres au plan neurodéveloppemental plus €levé que les filles (Hintz et al, 2006).
Apparemment, des différences attribuables au sexe dans la myélinisation des fibres axonales chez
les gargons peuvent expliquer en partie les différences de volume de matiére blanche cérébrale
(Reiss et al, 2004). Tel que mentionné précédemment, ceci entraine, chez les gargons, une
vulnérabilité plus grande de leur cerveau a des désordres neurologiques et, par le fait méme, a des
déficits sensorimoteurs. De fagon plus spécifique, des déficits au plan de Dintégration
sensorimotrice peuvent étre plus problématiques chez les gargons prématurés dont le cerveau est
plus latéralisé que celui des filles (plus bilatéralisé); chez les filles, une compensation
interhémisphérique ou cortico-sous-corticale serait plus efficace. Les gargons nés prématurés
perdent plus de matiére blanche que les filles de ce méme groupe. Ceci explique des problémes
de transmission de I'information entre les hémisphéres cérébraux. Toutefois, d’aprés les résultats
de cette étude, ceci ne semble vérifié que pour les habiletés de dextérité manuelle (fonction la
plus latéralisée dans le cortex moteur) et les habiletés de maitrise de balles {coordination motrice

aux membres supérieurs).

La présente étude se situe dans le méme créneau qu'une étude longitudinale menée par Foulder-
Hughes & Cooke (2003) qui utilise le M-ABC et le Beery-VMI comme outils de mesure pour
évaluer une cohorte d’enfants nés trés prématurés. Le groupe contrile d’enfants nés i terme de
leur étude est, comme dans cette étude-ci, sélectionné par le professeur de la classe de 'enfant né
prématuré et le 5° percentile est également utilisé comme indicateur d’un TAC. Les résultats sont
semblables pour la majorité des variables, mais les niveaux de signification sont plus élevés dans
I"étude de Foulder-Hugues & Cooke (2003). Ceci peut s'expliquer par le fait qu'ils n’ont pas
exclu de leur échantillon les enfants ayant un déficit neurodéveloppemental ou neurosensoriel
majeur diagnostiqué durant 1’enfance, ce qui a été fait dans la présente étude. La taille de leur
échantillon est également plus grande. Par ailleurs, aucune différence significative n'a été
démontrée pour la variable intégration visuo-motrice dans cette étude-ci. Ce constat est en
contradiction avec I'hypothése proposée par Goyen et al. (1998) et appuyée par Foulder-Hughes
& Cooke (2003) voulant que les difficultés dans les habiletés de motricité fine découlent de

difficultés d’intégration visuo-motrice. Cependant, les résultats de la premiére de ces études,
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réalisée aupres d’enfants nés trés prématurés, concernent des enfants ayant une atteinte visuelle
(rétinopathie du prématuré). Les déficits au plan des habiletés d’intégration visuo-motrice
engendrés par 'atteinte visuelle peuvent a cux seuls expliquer des résultats moindres. Les
résultats de la seconde étude, quant 4 eux, concernent une cohorte d’enfants nés trés prématureés
plus dgés (dges de 7-8 ans). Les tiches d’intégration visuo-motrice deviennent plus complexes a
mesure que 'enfant vieillit et, par le fait méme, requiérent une planification et une organisation
plus raffinées. Tel que mentionné précédemment, le fait que des enfants ayant un déficit
neurodéveloppemental ou neurosensoriel majeur diagnostiqué durant I'enfance n’aient pas été

éliminé de cette cohorte peut expliquer la différence de résultats entre les études.

Enfin, certaines études rapportaient des déficits dans les habiletés motrices aux membres
inféricurs chez les enfants nes prématurés (Mutch et al., 1992; Powls et al., 1995). L évaluation
des habiletés d’équilibre statique et dynamique a été réalisée dans le cadre de la présente étude a
I"aide du M-ABC, mais les résultats ne démontrent aucune différence entre les deux groupes pour
cette variable. Ce constat appuie les résultats voulant que ce sont davantage les habiletés motrices
aux membres supérieurs qu’aux membres inférieurs qui sont altérées chez les enfants nés trés
prématurés (De Kleine et al., 2003; Goyen & Lui, 2002). 11 est toutefois possible que des déficits
au plan de I"équilibre n’aient pas été détectés, le cervelet et le tronc cérébral étant des structures
impliquées dans cette fonction et pouvant compenser pour celles ayant été lésées par la naissance
prématurée. En effet, des problémes de coordination inter-segmentaire bilatérale aux membres
inférieurs sont plus souvent rencontrés que des problémes d’équilibre chez les enfants nés trés
prématurés. Une des anomalies les plus répertoriées chez les enfants nés prématurés, anomalie
découlant de la diminution de volume de tissus cérébral (matiére blanche), est I'amincissement du
corps calleux (Cooke & Abernethy, 1999; Nosarti et al., 2004; Peterson et al., 2000; Stewart et
al., 1999), Cette structure joue un role important de transfert inter-hémisphérique d’information
lors des activités de coordination. Suite & la naissance prématurée, le corps calleux se développe
moins rapidement qu’il se serait développé in utero (Anderson, Laurent, Cook, Woodward, &
Inder, 2005). L amincissement de cette structure chez les enfants nés trés prématurés peut étre
expliqué par la vulnérabilité du corps calleux en développement 4 des dommages causés par la
vulnérabilité intrinseque des oligodendrocytes immatures (Nosarti et al., 2004). Cette différence
de volume de matiére blanche n’est pas rattrapée durant la maturation cérébrale et il est méme

rapporté qu'elle persiste 4 'adolescence (Caldu et al., 2006).
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Limites de I’étude

Des limites en lien avec la méthodologie de la présente étude sont relevées. Elles concernent

principalement |'Age des enfants au moment de 1I’évaluation et la taille de I’échantillon.

Tout d"abord, un biais a pu étre introduit étant donnée la différence significative détectée entre les
ages moyens des enfants des deux groupes. La procédure de recrutement plus longue que prévue
au protocole a eu des répercussions sur la différence d’age entre les enfants des deux groupes. En
effet, une différence significative a été détectée entre les dges moyens des enfants des deux
groupes. Les deux groupes n'ont donc pu étre soumis & la méme échelle de cotation du M-ABC;
lors de la cotation des enfants nés prématurés, leurs résultats se retrouvaient dans la limite
supérieure du groupe d’dge 5 ans du M-ABC (4ge moyen : 5 ans |1 mois), tandis que ceux du
groupe nés a terme se retrouvaient dans la limite inférieure du groupe d'dge 6 ans (ige moyen 6
ans 2 mois). Toutefois, une attention particuliére a été portée aux analyses de variance, pour
lesquelles la variable « dge de I"enfant » a €té utilisée comme covariable. Ceci a permis d’éviter

des erreurs de type 2, soit |"absence d’effets statistiques alors qu’il y en a en fait.

De plus, on peut suggérer que si I"ge corrigé des enfants nés prématurés avait été considéré au
lieu de leur 4ge chronologique, les enfants de ce groupe se seraient retrouvés a la limite inférieure
du groupe d’dge 5 ans du M-ABC et la différence d'dge entre les deux groupes aurait ¢été plus

importante. Ceci aurait encore une fois contribué a augmenter 1"écart entre les deux groupes.

Enfin, en ce qui a trait & la taille de |’échantillon, des résultats complémentaires concernant
I’échantillon de départ (n = 72) sont & venir. Ces résultats seront d’autant plus intéressants qu’ils
mettront en relation de nouvelles variables tel le quotient intellectuel, les capacités d’attention et
de concentration & la tiche, les fonctions exécutives, de méme que I'impact de ces variables sur

I"intégration sociale a I'école des enfants nés trés prématurés.
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Recommandations et pistes de recherche futures

Les études longitudinales effectuées a propos du suivi des acquis du développement des enfants
nés trés prématurés ont démontré que les déficits augmentent avec 'dge de I'enfant. Cette étude
démontre I"importance d’une détection précoce des enfants a risque de développer des incapacités

fonctionnelles 4 long terme.

En effet, méme les enfants nés trés prématurés apparemment en bonne santé peuvent présenter
des déficits au plan des acquis du développement et, par la suite, des difficultés d’apprentissage
(De Kleine et al., 2003). Ce constat rend indispensable le dépistage précoce et le suivi des acquis
du développement de ces enfants a long terme. Au Québec, les centres hospitaliers universitaires
responsables du suivi de ces enfants essaient de faire consensus pour offrir le meilleur service a
toute la population; cependant, une évaluation constante de ce suivi (dges auxquels les enfants
sont évalués, instruments de mesure utilisés, intervenants impliqués dans le suivi, etc.) doit étre
effectuée afin de s’assurer de cibler adéquatement les différents domaines du développement de

I"enfant, ses besoins et ceux de sa famille.
Etant donné |*avancement des sciences et de la technologie dans le domaine de la santé,

« [I"Jaugmentation du taux de survie chez les grands prématurés est en bonne partie
attribuable aux interventions agressives, ciblées et dosées de la médecine, Mais les progrés
s'arrétent [4 et on mangue de connaissance, de personnel et de technigques pour anticiper
correctement la trajectoire de développement de ces enfants et pour maintenir des services
adaptés, le cas échéant. La grande prématurité représente actuellement un probléme de santé
publique de taille et les parents ne peuvent apaiser leurs inquiétudes que sur la base de

probabilités statistiques. » (Giroux, Tessier, & Nadeau, 2005)

Ainsi, le dépistage précoce et la prise en charge par des professionnels de la santé des enfants nés
trés prématurés ayant des déficits moteurs, méme mineurs, sont essentiels. Il est clairement
démontré gqu’un fort pourcentage de ces derniers est & risque de présenter ce genre d’atieinte.
Comprendre le développement de ces enfants et adapter les interventions visant & optimiser
I"utilisation de leur potentiel fonctionnel est un objectif primordial & atteindre afin que ces

derniers puissent micux évoluer dans leur environnement au quotidien. A partir de ses
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connaissances du développement de 'enfant et en se basant sur différentes approches théoriques
et cliniques, I'ergothérapeute contribue 4 déterminer les capacités de réussite de I'enfant et ce,
tout en tenant compte de la personne dans sa globalité et en considérant les forces et les faiblesses
de I'enfant (Bibeau et al., 2000). L utilisation d"outils de dépistage comme le Movement ABC par
I"ergothérapeute en milieu hospitalier et, idéalement, en milieu scolaire, permettra d’identifier les
enfants ayant des besoins spécifiques. En contexte scolaire, la spécificité de 'approche en
ergothérapie repose sur I"utilisation d’activités scolaires courantes pour actualiser les potentialités
de I'enfant et lui permettre de satisfaire aux exigences du quotidien (Bibeau et al., 2000). Lorsque
les déficits moteurs sont détectés, une prise en charge immédiate doit étre mise en place pour
aider ces enfants 4 développer leur plein potentiel le plus tét possible et pour prévenir des

complications secondaires,

Cette étude vise 4 renforcer I'importance du dépistage précoce et du suivi continu des acquis des
enfants nés trés prématurés vu les difficultés que ces derniers nsquent d’éprouver au quotidien au
cours de leur développement. Elle appuie aussi le besoin de poursuivre, a I"ige pré-scolaire et
scolaire, le dépistage des déficits moteurs, souvent initié dans les premiéres années de la vie de
I'enfant. Par ailleurs, une plus grande proportion des enfants nés prématurés devrait étre assurée
de services spécialisés, le suivi étant présentement offert exclusivement aux TGP (< 29 semaines)
ou aux enfants d’EPPN (< 1000 g) dans les cliniques de suivi des Grands Prématurés de nos
centres hospitaliers universitaires québécois. Ceci permettrait de déceler des déficits moteurs
mineurs n'ayant pas ¢été détectés dans les premiéres années de vie de I'enfant, la maturation
cérébrale n’élant pas complétée. Ces déficits ont un impact sur les performances motrices de
I"enfant, mais aussi sur son fonctionnement en général, sur ses apprentissages et ce, pour toute sa

vie.

Des services adaptés aux besoins de 1'enfant doivent étre élabores et mis en place dans le milieu
de vie de ce dernier afin de ’aider 4 pallier ses difficultés. Malheureusement, le fait de présenter
des déficits moteurs mineurs ne correspond pas aux critéres d’accés des centres québécois de
réadaptation en déficience physique, ces derniers requérant que les déficits moteurs, pour étre
significatifs, soient majeurs. Toutefois, les déficits mineurs demeurent persistants et leur impact
fonctionnel sur le développement de I"enfant est important, Actuellement, il faut donc travailler a

combler le besoin en ressources professionnelles pouvant effectuer, aupres des enfants survivant
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de la prématurité, le dépistage, la prise en charge et le suivi leur permettant de pallier leurs

difficultés, méme mineures, et les outillant solidement pour la vie.
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CONCLUSION GENERALE

A la lumiére des résultats de cette étude, des déficits moteurs mineurs sont présents chez un grand
nombre de survivants de la trés grande prématurité. Ces déficits touchent plus particuliérement
les habiletés de dextérité manuelle et de coordination aux membres supérieurs et ils affectent, de

fagon plus importante, les garcons que les filles.

Les résultats sur les conséquences a long terme de la trés grande prématurité portent a réflexion.
[ls laissent entrevoir de nouvelles pistes de recherches visant & évaluer plus spécifiquement le
type d’atteinte qualifiée de mineure et a démontrer I'impact de telles atteintes sur Iintégration
sociale a I'école des enfants nés trés prématurés. Le suivi & long terme offert & ces enfants et a
leur famille doit aussi faire I’objet de mesures concrétes destinées @ mettre en place les ressources
appropriées et les instruments adéquats pour cibler de tels déficits moteurs a I'dge le plus précoce

et ce, afin d’offrir des interventions professionnelles adaptées.

Ces résultats soutiennent donc I'importance de la mise en place de services spécialisés dans les
milieux hospitaliers ¢t scolaires, de méme que la création de nouvelles ressources
professionnelles pouvant effectuer, auprés des enfants survivants de la prématurité, le dépistage,
la prise en charge et le suivi visant & leur permettre de pallier leurs difficultés afin d’expérimenter

des réussites au quotidien.
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Annexe 1

Lettre a la direction d*école
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Année XXXX-XXXX
(Lettre destinée a la direction d’école pour demander I’autorisation de trouver des sujets pour le

groupe de comparaison) |
1= ce texte n"apparait ici que pour aider e CER

Ala direction,

L'Université Laval et le Centre de recherche du Centre Hospitalier Universitaire de Québec (CHUQ)
en collaboration avec I'Institut de Réadaptation en Déficience Physique de Québec (IRDPQ) et
I"Hépital Ste-Justine de Montréal sollicitent votre collaboration dans la poursuite d’une étude portant
sur I'impact des déterminants biomédicaux et familiaux sur la préparation a 1"école et I'intégration

scolaire des enfants. Ces enfants, nés a I"Hopital St-Frangois d’Assise a Québec ou a I"Hépital Ste-

Justine de Montréal, ont été recrutés entre 1999 et 2002 et ont été suivis par notre équipe.

Un de ces enfants fréquente actuellement votre établissement scolaire. Par souci de confidentialité des
informations, 'identité de cet enfant ne peut vous étre transmise. Par ailleurs, nous savons qu’il

fréquente la classe de . Pour poursuivre nos travaux de recherche,

nous aimerions pouvoir comparer ’enfant que nous suivons a un compagnon qui fréquente la méme
classe. Ceci suppose que :

l. I'enseignant (e) de cette classe transmette a4 certains enfants de sa classe: un feuillet
d’information résumant les principaux points de la recherche, un formulaire de consentement et
un questionnaire de renseignements généraux (voir documents ci-joints). Si les parents désirent
participer, ils n’auront qu’a suivre les instructions décrites dans ces documents. Notre équipe

s¢lectionnera trois participants parmi les formulaires regus,

D’ici quelques semaines, un membre de notre équipe de recherche communiquera avec vous pour vous

donner de plus amples informations sur ce projet et répondre & vos questions.

En espérant le tout conforme et vous remerciant de 'atiention portée a I'égard de ce projet de

recherche, veuillez agréer nos salutations distinguées.

Réjean Tessier, Ph.D.
Responsable du projet
CHUQ
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Annexe 2

Feuillets d’informations et formulaires de consentement
Feuillet et formulaire destinés aux parents des enfants de la classe (5 ans 9 mois)

Feuillet et formulaire destinés aux parents des enfants du groupe de comparaison (5 ans 9 mois)
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Institut de réadapiation

en déficience pﬁ;-fﬁiqu{: FEUILLET D'INFORMATION ET
de Québec FORMULAIRE DE CONSENTEMENT ECLAIRE
Insfitut universitaire

SUGGESTION POUR LA REDACTION

Le formulaire de consentement éclairé doit comprendre deux parties :

1)  Feuillet d'information
2) Formulaire de consentement

1) Le feuillet d'information

Il doit comporter tous les renseignements permettant & la personne de prendre une
décision éclairée par rapport a sa participation au projet de recherche. Il doit étre court mais
complet et écrit dans un langage accessible a tous. |l doit étre formulé a la 2¢ personne
puisqu'il s'adresse au participant. Il ne doit pas contenir d'acronymes (ex. : TCC, AVC,
etc.). Veuillez utiliser le formulaire ci-annexe.

2) Le formulaire de consentement
Il doit normalement étre utilisé tel quel. Vous pouvez, si vous le jugez nécessaire, y ajouter

des informations supplémentaires

Une fois ces documents approuvés par le CER, ils vous seront transmis avec le certificat
d'éthique. Seuls les formulaires ayant regu I'approbation du CER devront étre utilisés dans le
cadre de votre projet de recherche.
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||'|E.'I|':f||_‘r de readapiation
on dificience poysique FEUILLET D'INFORMATION

de Québec
destiné aux parents d'enfants de la classe (5 ans 9 mois)

inshitut univeraitaire

N pu 2005-56

PROJET : o

TITRE DU PROJET

Impact des déterminants biomédicaux et familiaux sur la préparation a I'école et sur I'intégration scolaire.

RESPONSABLE(S) :

Dr Réjean Tessier : Université Laval-CHUQ (418) 656-7180
Dr Line Nadeau : CIRRIS-IRDPQ (418) 529-9141 (6579)
Or Francine Lefebvre : Hopital Ste-Justine de Montréal (514) 345-4931

ORGANISME DE SUBVENTION .

Conseil de Recherche en Sciences Humaines du Canada (CRSH)

RENSEIGNEMENTS GENERAUX ET BUTS DE L'ETUDE
La présente a pour but de solliciter votre accord a ce que votre enfant participe a une étude portant sur
les déterminants familiaux et biomeédicaux sur la préparation a I'école et sur l'intégration scolaire.

Cette étude a deux objectifs ;
- Le premier _objectif est de préciser le rble de déterminants biomeédicaux durant le premier mois de vie
sur la préparation a I'école et sur l'intégration scolaire des enfants (mesurée par le developpement
cognitif et moteur a I'age de 5 ans 9 mois).

- Le deuxiéme objectif est de préciser le réle des déterminants familiaux sur la préparation a I'école et sur
l'intégration scolaire des enfants.

Pour atteindre ces objectifs, nous planifions effectuer : i
Une visite en laboratoire (a l'institut de Réadaptation en Deficience Physique de Québec (IRDPQ), site|
Saint-Louis) lorsque votre enfant sera Agé de 5 ans 9 mois. Cette visite en laboratoire nous permettra de|
recueillir des données concernant son niveau de préparation a |'école.

Un contact avec I'enseignant(e) nous permettra de recueillir des informations concernant l'intégration
scolaire de votre enfant.
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WATURE DE LA PARTICIPATION ;

Farticipation de votre enfant

La rencontre en laboratoire aura lieu a l'Institut de Readaptation en Deficience Physique de Québec
(IRDPQ), site Saint-Louis (anciennement Centre Cardinal-Villeneuve) et sera d'une durée d'environ 4
heures (incluant des pauses et une période de diner). Au cours de cette rencontre, différents tests
neuropsychologiques seront administrés a vofre enfant. Ces tests, adaptés & l'age des enfants,
permettront d'évaluer les processus cognitifs (ex : la mémoire et 'attention) et le développement moteur
(ex : coordination ceil-main) et seront administrés par des étudiants spécialisés en psychologie. Des
moments sont prévus entre les tests pour des pauses et des collations.

De plus, nous communiguerons avec vous par téléphone pour connaitre les coordonnées de I'école de
votre enfant. Avec votre consentement, nous contacterons les autorites de |'ecole et les inviterons a
participer a |'étude. Advenant un consentement des autorités et de I'enseignant(e), vous recevrez un
feuillet d'information résumant les objectifs de I'étude (que vous conserverez), un formulaire de
consentement et un questionnaire de renseignements géneraux. Nous vous demandons de compléter les
deux derniers documents et.de les retourner par la poste dans l'enveloppe prévue a cette fin.

Participation des parents

Au cours de cette visite en laboratoire, nous vous demanderons de compléter deux questionnaires portant
sur les comportements et les interactions sociales de votre enfant ainsi que deux questionnaires mesurant
votre bien-étre psychologique ainsi que les événements de vie que vous avez vecus au cours des derniers
mois (durée : 30 minutes). Ces données nous permettront de préciser le rble des déterminants familiaux
sur le developpement cognitif et social de votre enfant. Vous pourrez nous retourner ces questionnaires
complétés par la poste dans une enveloppe pré-affranchie.

Participation de I'enseignant

L'enseignant(e) de votre enfant participera eégalement a 'étude en répondant a un questionnaire portant
sur les comportements et les interactions sociales des enfants a I'école.

Autres données recueillies lors de la visite scolaire

Finalement, nous souhaitons avoir accés au dossier académigue de votre enfant pour y recueillir des
informations concernant ses performances scolaires (notes académiques). Si vous ne tenez pas a ce que
nous consultions son dossier académique, votre enfant pourra néanmoins participer aux autres activités
du projet. Il vous suffira de le spécifier sur le formulaire de consentement ci-joint (peint no 11 et 12).

RISQUES POTENTIELS ET AVANTAGES POSSIBLES

Ce projet de recherche ne comporte aucun risque pour votre enfant. En tout temps, notre équipe assure le
bien-&tre de tous les participants. Il est toutefois possible que votre enfant ressente de la fatigue lors de la
passation des tests en laboratoire. Notre protocole prévoit des pauses et des moments de détente. Si
toutefois ceux-ci n'étaient pas suffisants, notre équipe fera les ajustements nécessaires afin de respecter
le rythme de votre enfant.

Bien que la participation & ce projet ne vous procure aucun avantage direct, elle contribuera a
l'avancement des connaissances sur les déterminants biomédicaux et familiaux impliqués dans la qualité
de la préparation & I'école et de l'intégration scolaire des enfants. Par ailleurs, au cours des jours suivant
la visite en laboratoire, un compte-rendu verbal des résultats de votre enfant aux évaluations vous sera
fait par téléphone. A la fin de cette étude, un rapport résumant les principaux résultats de la recherche
vous sera acheminé.
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DROITS DU PARTICIPANT
La participation & ce projet de recherche est volontaire. Vous étes donc libre d'accepter, tout comme de
refuser, d'y participer, sans aucun préjudice. Nous tenons a vous assurer qu'en tout temps, I'enfant
pourra, s'il le désire ou si vous le désirez, étre retiré de la recherche sans que cela lui cause préjudice.
Advenant un retrait de la recherche, vous n'avez qu'a contacter le chercheur principal de I'étude, M.
Réjean Tessier au 418-656-7180 ou Mme Annie Fraser au 418-525-4444, poste 52427,

QUESTIONS AU SUJET DE L'ETUDE :
Si vous avez des questions ou si vous voulez nous communiquer tout changement vous concernant {ex._]
changement d'adresse), vous pouvez contacter la coordonnatrice de I'étude, Madame Annie Fraser au |
418-525-4444, poste 52427. Pour des questions d'ordre éthique, vous pouvez communiquer avec Mme |
Johanne Trahan au (418) 529-9141 poste 6036.

COMPENSATION :
Aucune compensation n'est rattachée & la participation & cette étude. Par ailleurs, lors de la visite en
laboratoire, une compensation monétaire (0.30% du kilométre) vous sera remise afin de défrayer vos frais
de déplacement. Nous assumerons également les frais de repas pour un adulte et un enfant (jusqu'a
concurrence de 243%). Le repas se prendra sur place (cafétéria de I'lnstitut de Réadaptation en Déficience
Physique de Québec, site Saint-Louis).

CONFIDENTIALITE ET UTILISATION DES RESULTATS
Les informations recueillies dans le cadre de cette étude demeureront strictement confidentielles et ne
serviront qu'aux fins de la recherche. Pour assurer le caractére confidentiel, tout enfant participant recevra
un numeéro de code. Par ailleurs, aucune information personnelle émanant de ce projet de recherche ne
sera transmise a quiconque et les renseignements recueillis seront détruits dés qu'ils ne seront plus utiles
aux fins de la recherche (maximum 5 ans).

Sl VOUS ETES INTERESSE(E) A PARTICIPER A L'ETUDE, VOICI LES ETAPES A SUIVRE.
Veuillez s'il vous plait :

1. Compléter et signer le formulaire de consentement ci-joint.

2. Compléter le questionnaire de renseignements genéraux.

3. Retourner les documents dans l'enveloppe prévue a cette fin (cachetée).

4. Conserver ce feuillet d'information.

Nous vous remercions a l'avance de votre précieuse collaboration.

Réjean Tessier, Ph.D. Annie Fraser, M.Ps.
Responsable de la recherche Coordonnatrice de la recherche
Université Laval-CHUQ CHUQ

(418) 656-7180 (418) 525-4444 poste 52427
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Inslitul de réadaplation

en déficience physique FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

de Quibee - i
destiné aux parents de I'enfant de la classe (5 ans 9 mois)

Instibut univeraitare

Nede projet : 2005-56

Titre du projet :

Responsable(s) du projet :

Impact des déterminants biomédicaux et familiaux sur la préparation a 'école et
lintégration scolaire

Réjean Tessier, Ph.D., Line Nadeau, Ph.D. et Francine Lefebvre,
M.D.

1) Le (la) responsable m'a informé(e) de la nature et des buts de ce projet de recherche ainsi que de son
deroulement;
2) Le(la) responsable m'a informé(e) des risques et inconvenients associés & ma participation;
3) Ma participation a cette étude est volontaire et je peux me retirer en tout temps sans préjudice;
4) Les données de cette étude seront traitées en toute confidentialité et elles ne seront utilisées qu'aux fins
scientifiques et par les partenaires identifiés au formulaire d'information;
5)  J'ai pu poser toutes les questions voulues concemnant ce projet et j'ai obtenu des réponses satisfaisantes;
6) Ma décision de participer a cette &tude ne libére ni les chercheurs, ni I'établissement hite de leurs obligations
envers moi;
7)  Je sais qu'aucune rémunération n'est rattachée & ma participation;
8) Le (la) responsable m'a remis un exemplaire du feuillet d'information et du formulaire de consentement;
9) Jai lu le présent formulaire et je consens volontairement a participer a cette étude;
10) Je désire recevoir une copie des résultats de I'étude : O oui & non
11} Oui, je souhaite qu'un membre de I'éguipe consulte le dossier académigue de mon enfant. (initiales) : X
12) Non, je ne souhaite pas qu'un membre de I'équipe consulte le dossier académique de mon enfant. (initiales) : :
Nom et prénom du sujet Date de naissance Numéro de téléphone
Signature du sujet * Date
Nom du chercheur Date Signature
Assentiment de 'enfant Date Signature
(si possible)

* Dans le cas de personnes mineures ou inaptes, remplacer la signature du sujet par celle du parent ou du tuteur,
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Institut de réadapiation

en dificience physique FEUILLET D'INFORMATION ET
de Québec FORMULAIRE DE CONSENTEMENT ECLAIRE

Institut univerataire

SUGGESTION POUR LA REDACTION

Le formulaire de consentement éclairé doit comprendre deux parties :

3) Feuillet d'information
4) Formulaire de consentement

3) Le feuillet d'information

Il doit comporter tous les renseignements permettant a la personne de prendre une
décision éclairée par rapport a sa participation au projet de recherche. Il doit étre court mais
complet et écrit dans un langage accessible & tous. Il doit étre formulé a la 2¢ personne
puisqu'il s'adresse au participant. Il ne doit pas contenir d'acronymes (ex. : TCC, AVC,
etc.). Veuillez utiliser le formulaire ci-annexé.

4) Le formulaire de consentement
Il doit normalement é&tre utilisé tel quel. Vous pouvez, si vous le jugez nécessaire, y ajouter

des informations supplémentaires

Une fois ces documents approuvés par le CER, ils vous seront transmis avec le certificat
d'éthique. Seuls les formulaires ayant regu I'approbation du CER devront étre utilisés dans le
cadre de votre projet de recherche.
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Ingtiful de réadaptation |
en déficience Phyzigue | FEUILLET D”l"FORMATlON

de Guib
R destiné aux parents du groupe de comparaison (5 ans 9 mois)

|ieaditod wobidpraaidive

N° pu 2005-56
PROJET :

RESPONSABLE(S) :

| Dr Réjean Tessier : Universite Laval-CHUQ (418) 656-7180
Dr Line Nadeau : CIRRIS-IRDPQ (418) 529-9141 (6579)
Dr Francine Lefebvre : Hopital Ste-Justine de Montréal (514) 345-4931

ORGANISME DE SUBVENTION :

Conseil de Recherche en Sciences Humaines du Canada (CRSH)

RENSEIGNEMENTS GENERAUX ET BUTS DE L'ETUDE :

La présente a pour but de solliciter votre accord a ce que votre enfant participe a une étude portant
sur les déterminants familiaux et biomedicaux sur la preparation a I'ecole et sur l'integration scolaire.
Nous adressons cette demande a tous les éléves de la classe de votre enfant. Parmi
I'ensemble des réponses regues, nous sélectionnerons trois enfants dont les parents auront
consenti a participer.

Cette étude a deux objectifs :

- Le premier objectif est de préciser le réle de déterminants biomeédicaux durant le premier mois de
vie sur la préparation a I'école et sur lintégration scolaire des enfants (mesurée par le
développement cognitif et moteur & 'age de 5 ans 9 mois).

- Le deuxiéme objectif est de préciser le rile des déterminants familiaux sur la préparation a I'école
et sur l'intégration scolaire des enfants.

| Pour atteindre ces objectifs, nous planifions effectuer :

| Une visite en laboratoire (a l'institut de Réadaptation en Déficience Physique de Québec (IRDPQ),

| site Saint-Louis) lorsque votre enfant sera agé de 5 ans 9 mois. Cette visite en laboratoire nous
permettra de recueillir des données concernant son niveau de préparation a 'école.

Un contact avec I'enseignant(e) nous permettra de recueillir des informations concernant l'intégration
scolaire de votre enfant.
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NATURE DE LA PARTICIPATION :

Participation de votre enfant

Advenant votre consentement et le choix de votre enfant en tant que participant, la rencontre en
laboratoire aura lieu & l'lnstitut de Réadaptation en Déficience Physique de Québec (IRDPQ), site
Saint-Louis (anciennement Centre Cardinal-Villeneuve) et sera d'une durée d'environ 4 heures
(incluant des pauses et une période de diner). Au cours de cette rencontre, differents tests
neuropsychologiques seront administrés a votre enfant. Ces tests, adaptés a I'dge des enfants,
permettront d'évaluer les processus cognitifs (ex : la mémoire et 'attention) et le développement
moteur (ex: coordination ceil-main) et seront administrés par des étudiants spécialisés en
psychologie. Des moments sont prévus entre les tests pour des pauses et des collations.

' De plus, nous communiguerons avec vous par téléphone pour connaitre les coordonnees de |'école
de votre enfant. Avec votre consentement, nous contacterons les autorités de |'école et les inviterons |
a participer a I'étude. Advenant un consentement des autorités et de I'enseignant(e), vous recevrez
un feuillet d'information résumant les objectifs de I'étude (que vous conserverez), un formulaire de
consentement et un questionnaire de renseignements généraux. Nous vous demandons de compléter
les deux derniers documents et de les retourner par la poste dans I'enveloppe prévue a cette fin.

Participation des parents

Au cours de cette visite en laboratoire, nous vous demanderons de compléter des questionnaires
mesurant votre bien-étre psychologique ainsi que les événements de vie gue vous avez vecus au
cours des derniers mois (durée : 30 minutes). Ces données nous permettront de préciser le role des
déterminants familiaux sur le développement cognitif et social de votre enfant.

Participation de I'enseignant

L'enseignant{e) de votre enfant participera également a l'étude en répondant a un questionnaire
portant sur les comportements et les interactions sociales des enfants a I'école pour les trois enfants
choisis en classe.

Autres données recueillies lors de la visite scolaire

Finalement, nous souhaitons avoir accés au dossier académique de votre enfant pour y recueillir des
informations concernant ses performances scolaires (notes academiques). Si vous ne tenez pas a ce
que nous consultions son dossier académique, votre enfant pourra néanmoins participer aux autres
activités du projet. Il vous suffira de le spécifier sur le formulaire de consentement ci-joint (point no 11
et 12).

RISQUES POTENTIELS ET AVANTAGES POSSIBLES .

Ce projet de recherche ne comporte aucun risque pour votre enfant. En tout temps, notre équipe
assure le bien-étre de tous les participants. Il est toutefois possible que votre enfant ressente de la
fatigue lors de la passation des tests en laboratoire. Notre protocole prévoit des pauses et des
moments de détente. Si toutefois ceux-ci n'étaient pas suffisants, notre équipe fera les ajustements
necessaires afin de respecter le rythme de votre enfant.

Bien gue la participation & ce projet ne vous procure aucun avantage direct, elle contribuera a
l'avancement des connaissances sur les déterminants biomédicaux et familiaux impliqués dans la
qualite de la préparation a |'école et de l'intégration scolaire des enfants. Par allleurs, au cours des
jours suivant la visite en laboratoire, un compte-rendu verbal des résultats de votre enfant aux
évaluations vous sera fait par téléphone. A la fin de cette étude, un rapport résumant les principaux
résultats de la recherche vous sera achemineg.
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DROTS DU PARTICIPANT &

La participation & ce projet de recherche est volontaire. Vous étes donc libre d'accepter, tout comme
de refuser, d'y participer, sans aucun préjudice. Nous tencns a vous assurer qu'en tout temps,
l'enfant pourra, s'il le désire ou si vous le désirez, étre retiré de la recherche sans que cela lui cause
préjudice. Advenant un retrait de la recherche, vous n'avez qu'a contacter le chercheur principal de
I'étude, M. Réjean Tessier au 418-656-7180 ou Mme Annie Fraser au 418-525-4444, poste 52427.

QUESTIONS AL SUJET DE L'

Si vous avez des questions ou si vous voulez nous communiquer tout changement vous concernant
(ex. changement d'adresse), vous pouvez contacter la coordonnatrice de I'étude, Madame Annie
Fraser au 418-525-4444, poste 52427. Pour des questions dordre éthigue, vous pouvez
communiquer avec Mme Johanne Trahan au (418) 529-9141 poste 6036.

COMPENSATION .

Aucune compensation n'est rattachée a la participation a cette étude. Par ailleurs, lors de la visite en
laboratoire, une compensation monétaire (0.30% du kilométre) vous sera remise afin de défrayer vos
frais de déplacement. Nous assumerons également les frais de repas pour un adulte et un enfant
(jusgu'a concurrence de 248%). Le repas se prendra sur place (cafétéria de I'lnstitut de Réadaptation|
en Déficience Physigue de Québec, site Saint-Louis). |

COMNFIDENTIALITE ET UTILISATION DES RESULTATS .

| Les informations recueillies dans le cadre de cette étude demeureront strictement confidentielles et
ne serviront qu'aux fins de la recherche. Pour assurer le caractére confidentiel, tout enfant participant
recevra un numéro de code. Par ailleurs, aucune information personnelle @émanant de ce projet de
recherche ne sera transmise a quiconque et les renseignements recueillis seront détruits dés qu'ils ne
seront plus utiles aux fins de la recherche (maximum 5 ans).

SIVOUS ETES INTERESSE(E) A PARTICIPER A L’'ETUDE, VOICI LES ETAPES A SUIVRE.
Veuillez s'il vous plait :

Compléter et signer le formulaire de consentement ci-joint.

Compléter le questionnaire de renseignements generaux.

Retourner les documents dans I'enveloppe prévue a cette fin (cachetée).

Conserver ce feuillet d'information.

Si votre enfant fait parti des trois enfants sélectionnés, la coordonnatrice vous contactera au
numeéro de téléphone inscrit dans le formulaire de consentement.

weN@mo

Nous vous remercions a l'avance de votre précieuse collaboration.

Rejean Tessier, Ph.D, Annie Fraser, M.Ps,
Responsable de la recherche Coordonnatrice de la recherche
Université Laval-CHUQ CHUQ

(418) 656-7180 (418) 525-4444, poste 52427
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Institul de réadaptation

en dificience physique FORMULAIRE DE CONSENTEMENT

de Quibec . : K .
destine aux parents de I'enfant du groupe de comparaison (5 ans 9 mois)

Inafitist pmiveraiiaime

Nede projet : 2005-56

Impact des déterminants biomédicaux et familiaux sur la préparation a ['école et
I'intégration scolaire

Réjean Tessier, Ph.D., Line Nadeau, Ph.D. et Francine Lefebvre,
M.D.

1) Le (la) responsable m'a informé(e) de la nature et des buts de ce projet de recherche ainsi que de son
déroulement;

Titre du projet :

Responsable(s) du projet :

2) Le (la) responsable m'a informé(e) des risques et inconvénients associés a ma participation;
3)  Ma participation & cette étude est volontaire et je peux me retirer en tout temps sans préjudice;

4) Les donnees de cette étude seront traitées en toute confidentialité et elles ne seront utilisées qu'aux fins
scientifiques et par les partenaires identifiés au formulaire d'information;

5) Jai pu poser toutes les questions voulues concemnant ce projet et j'ai obtenu des réponses satisfaisantes;

6) Ma décision de participer & cette étude ne libére ni les chercheurs, ni I'établissement hote de leurs
obligations envers moi;

7)  Je sais qu'aucune rémunération n'est rattachée a ma participation;
8) Le (la) responsable m'a remis un exemplaire du feuillet d'information et du formulaire de consentement,
9)  Jailule présent formulaire et je consens volontairement a participer & cette &tude;

10) Je désire recevoir une copie des résultats de I'étude O oui O non
11) Oui, je souhaite qu'un membre de I'équipe consulte le dossier académigue de mon enfant. (initiales) : :
12) Non, je ne souhaite pas qu'un membre de l'équipe consulte le dossier académigue de mon enfant.

(inttiales) .. :
Nom et prénom du sujet ) Date de naissance Numeéro de téléphone
Signature du sujet * Date
Nom du chercheur Date ~ Signature
Assentiment de 'enfant ~ Date Signature
(si possible)

* Dans le cas de personnes mineures ou inaptes, remplacer la signature du sujet par celle du parent ou du
tuteur,
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Annexe 3

Thématique pirates, princesses et trésors



Thématique « PIRATES, PRINCESSES ET TRESORS »

Dans le cadre de la journée d’évaluation neuropsychologique, les enfants sont invités a
entrer dans le jeu du pirate ou de la princesse qui doit relever différents défis afin d’avoir
acces au trésor et ainsi, de recevoir des surprises.

Les évaluatrices et I'assistant-¢ peuvent porter un accessoire s'ils le désirent (foulard,
cache-czil).

A son arrivée, on propose 4 'enfant de se costumer s'il en a envie (chapeau, foulard,
cache-eil, épée a la ceinture, cerceau pour les cheveux). [l peut garder ses accessoires
lors de ["évaluation a "exception du cache-ceil.

Aprés chague défi (ou test), I’évaluatrice peut remettre un collant étoile ou perroguet
I"enfant qu’il peut apposer sur son chandail.

Durant les pauses et le midi, I'enfant peut jouer avec le vaisseau (trottinette), le ballon, la
balle, faire du dessin ou du bricolage.

A la fin de I'avant-midi, I"évaluatrice remet 4 'enfant un ruban d'honneur qu’il colle sur
son chandail. Pour le récompenser pour les défis qu'il a relevés (qu’il ait bien performé
ou non), il se mérite le droit d’avoir accés au coffre aux trésors et peut y choisir 2
surprises de son choix. On mentionne alors a 'enfant que s’il fait de son mieux pour
relever les défis de I"aprés-midi, il pourra retourner dans le coffre et y choisir 2 autres
surprises de son choix.

A la fin de la journée, I’enfant peut choisir 2 autres surprises dans le coffre et les mettre
dans son sac 4 surprises. Un trophée-carton sur lequel on écrit son nom (ex. : « Luc
Gagnon a relevé les défis du pirate » ou « Marie a relevé les défis de la princesse) lui est
¢galement remis.
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Annexe 4

Certificat du Comité d’éthique de la recherche de I'IRDPQ



Institut de réadapiation
en dificience physique
de Guibec

Institut universitaics

CERTIFICAT D'ETHIQUE

Québec, le 28 décembre 2005

Mous attestons gue les membres du comilé d'éthiqgue de la recherche de [I'lnsiitul de
réadaptation en déficience physique de Québec ont évalué le projet de recherche # 2005-58
« Impact des delerminants familiaux et biomédicaux en periode néonatale sur la préparation 4

I'ecole et l'intégration scolaire d'enfants nés extrémement prématurés », & la séance du 13
décembre 2006,

Soumis par : Line Nadeau, Ph.D. et Réjean Tessier, Ph.D.

Les membres du comité d'éthique de la recherche sont

Sylvain Auclair {(spécialiste en athique)

Thérése Brousseau (représentanta des gestionnaires cliniques)

Marléna Cadorette (spécialiste en droit)

Lucie D°Anjou (représentante clinique)

Claude Lépine (représentant des usagers)

Line Madeau, Ph.D. (personne ayan! une vaste connaissance des méthodes ou des
domaines de recherche)

Stéphana Pairier (représentant des usagers)

Cyril Schneider, Ph.D. (personne ayani une vaste connaissance des méthodes ou des
domaines de recherche)

Mous certifions que celle recherche a oblenu nofre accord au point de vue de Vélhique et
qu'elle est approuvée pour une pérode d'un an, soit jusqu'au 28 décembre 2006

Sylvain Auclair

Président du comité d'éthigue de |a recharche
Institut de réadaptation en déficience physique de Quebec



