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I Grande prématurité : un enjeu de santé publique

» Naissance avant la 32¢M¢ semaine d’aménorrhée = 7¢™¢ mois
» 1% des naissances, 50 000 naissances par an en Europe

» Amélioration de la survie et de la prise en charge de ces enfants
depuis les années 90

» Conséquences multiples

= Morbidités néonatales (immaturités pulmonaire, cardiorespiratoire,
digestive, autres organes)

" [mmaturité du systeme nerveux centrale

= Séquelles neurologiques a plus long terme (retards et déficits moteurs,
sensoriels, cognitifs, socio émotionnels, comportementaux, etc.)




B Immaturité du nouveau-né prémature

* Développement incomplet de I'enfant
né tres prématurément

* Principales atteintes : les poumons,
tube digestif, le canal artériel et le
cerveau

* Complications médicales et effets a
long termes sur la santé et le
développement de I'enfant




B Données de recherche sur le devenir

@ Naissance
© 2-3ans
@©®  4-15ans

@ Entrée dans
'age adulte

Morbidités néonatales

Développement général a 2-3 ans
Développement précoce cognitif, moteur et
du langage

Moteur / paralysie cérébrale

Cognition genérale et spécifique
Comportements, relations sociales, émotions
”Préparation a I'école”

Performances scolaires

Participation sociale

Harcelement scolaire

Bien-étre et qualite de vie



I Inclusion précoce et grande prématurité

* Inclusion pendant la petite enfance (< 6 ans)
* Période intense de croissance et de développement du cerveau

* Influence de I'environnement et des personnes sur le développement précoce
de I'enfant (famille et modes de garde/structures d’accueil)

* Nombreuses recherches en population générale en science cognitive
(plasticité cérébrale) et en psychologie de I'éducation, sciences de I'éducation,
sociologie

* Enjeux pour les enfants nés tres prématurés

* Influence du milieu familiale sur le développement précoce (niveau
d’éducation maternelle et langage a 2 ans ; Sentenac et al. JECH 2020)

* Peu d’études épidémiologiques relatives aux prises en charge éducatives
pendant la petite enfance




I Hypotheses de recherche

1. Les pratiques vis a vis de l'inclusion scolaire précoce des enfants nés
tres préematurément different selon les pays

2. Certains modeles éducatifs précoces relatifs aux modes de garde et
d’accueil des jeunes enfants sont source d’opportunités et
d’expériences pour I'enfant nés tres prématurément et leurs

familles

3. Des enfants ayant des troubles de nature et de sévérité similaires
n‘ont pas les mémes opportunités selon le contexte
socioéconomique de la famille et selon les politiques éducatives en
vigueur dans le pays




I Défis pour les études épidémiologiques
* Peu de données comparables internationales

* Opérationnaliser le concept d’inclusion scolaire a I'aide d’indicateurs
observables et mesurables :

* Les composantes contextuelles et structurelles
* Les mécanismes impligqués

* Opérer des comparaisons entre pays
 Disposer d’indicateurs harmonisés qui refletent les diversités structurelles




I Objectifs du projet

Définir un cadre méthodologique visant a étudier I'environnement

eéducatif précoce en Europe dans des populations d’enfants
vulnérables dans le cadre d’études épidémiologiques

1. Définir des indicateurs caractérisant I'environnement éducatif chez
des enfants de 5 ans nés tres prématurément dans 11 pays européens

2. Décrire les aides a la scolarité recues par les enfants nés tres
prématurés a 5 ans dans 11 pays européens

3. ldentifier des sous-groupes d'enfants bénéficiant d’aides a la scolarité
en fonction de la nature de |la déficience (cognitive, motrice,
émotionnelle/comportementale) et des facteurs sociodémographiques




B Objectifs spécifiques de cette étude

Main objective

To define and describe of the provision of early education at 5 years of age for
children born EPT/VPT in 11 European countries ; and to investigate the
determinants of receipt of early education

Operational objectives

1. Define meaningful indicators of early childhood education among 5-year —old
children born VPT in 11 European countries

2. To describe special educational services and support and developmental
healthcare services provided among children born very preterm at 5 years old
in 11 European countries

3. To identify subgroup of children with more SEP use according to the nature of
the impairment (cognitive, motor, emotional/behavioral) an
sociodemographic factors




Estonia

I Méthodologie

Stockholm 4

Cohorte EPICE-SHIPS \A |
> Etude de cohorte prospective en population = 3 T

> Enfants nés entre 2240 et 31+6 semaines
d'aménorrhée en 2011/2012

> 19 régions dans 11 pays en Europe

» Informations périnatales extraites des \ #
dossiers medicaux

Marche

> Questionnaire parental au suivi a 5 ans
> Sociodémographique, développement (cognitif, pitom Region ‘

moteur), déficiences (PC)
> Programmes de suivi/soins (hors école)

> Entrée dans la scolarisation et les aides a la
scolarité recues

andjTagus Valley,

epice /ships %)
. * K

'



B Questionnaire parental a 5 ans

M O ves O no Participation a un programme

If your child is not in any educational programme, please go to question 2.1. éducatif a 5 ans

1.3b If iou answered ‘es, please specify the type of preschool, school or other
your child currently attends. If your child attends more than ’ AR
one, please tell us about each one: Type d aCtIVItes/programmes
. Age when your Does your child aff8=2 éducatifs (prE)SCO|a ires
Type of educational programme 4
For example nursery, kindergarten, school, special child started 'A,
education or regular education.  Weas | M °"“_h_5_ - rull-time Part-time
S ot N R = I = - :
"""""""" Réponses libres S T e S A T €mps passe
-------------------- (temps partiel ou plein-temps)
1.3d Does your Ehildliavelspeciallcducationallsupportiorservicas? [ ves [ no Dispositifs spécifiques d’aide

1.3e If yes, please describe what Hjpelof SUpport/service yourchild has:

......... e e Type de dispositifs specifiques




Compared final education type classifications with the structure of education system in each country to

verify consistency and accuracy (curydice, 2021)

Estonia - 2021/22

Age of students
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14

AN RN NN EEEEENEENEEENNNNNENSNNNENNNNNNENESR
Koolieelne lasteasutus PShikool

(Lapsehoiuteenus)

- Early childhood education and care (for which the Ministry of Education is not respons
|:| Early childhood education and care (for which the Ministry of Education is responsible

[ Primary education [ single structure [ secor

Allocation to

the ISCED levels: [ITm ISCEDO mm ISCED1 [ITT1 ISCED2

— Compulsory full-time education/training "% Additional year
Compulsory part-time education/training Study abroad -In/-

Source: Eurydice 2021/22

United Kingdom — England — 2020/21

Age of students
0o 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13

Early Years Foundation Stage Key stage 1 Key stage 2 Key stage 3
(I N BN NN NN NN NN NN NN NRNNNNN NN NN NN RN o W W W]
Primary schools / Primary schools Secondz

Nursery schools /
Voluntary settings /
Private settings

[ Early childhood education and care (for which the Ministry of Educati
[] Early childhood education and care (for which the Ministry of Educati
[ Primary education [ Single structure ] Sec

Allocation to

the ISCED levels: Oorm ISCEDO omm |SCED 1 oEma ISCED 2

== Compulsory full-time education/training 71 Additional year
Compulsory part-time education/training Study abroad



Belgium
Centre-based
institutions
includin
. g n/a
educational
activities
before
. compulsor
Pre-primary P Y
X school
educational
activities/ 2 2-6 yo
programs

(ISCED 0) School-based Kleuterschool
programme in Kleuterklas

school Kleuteronder
settings before wijs
compulsory  Maternelle
school age  (Pre-School)

6-12 yo

Lager
onderwijs
Basisschool
(Primary
School)

Primary compulsory
school (ISCED 1)

Exemples de réponses sur les modes de scolarisation

Denmark Estonia France Germany
3-6 yo 3-6 yo
Barnehave Kindergarten
(Kindergarten n/a n/a (not a part of
; daycare the regular
institution) public school)
| 2-7 yo 2-6 yo 5-6 yo
Lasteaed Ecole Vorschule
Kindergarten Maternelle Vorklasse

n/a (pre-school) Petits, Moyens, (school-based
Grands programme in
(Kindergarten) some landers)
7-10 yo 6-11 yo 6-10 yo
Phikool Cours Grundschule
(Primary  Préparatoire (Primary
n/a school) de I'école School)

Primaire CP  Ganztagsschule
(Primary  (All-day School)
School) Schule

(School)

Italy

n/a

3-6 yo

Kindergarten

6-11 yo

Primary
School

Netherlands
6-8 wks-4 yo

(Voorschoolse
educatie en
kinderopvang)
Kindergarten
Peuterspeelzaal
(pre-school)

n/a

4-12 yo

Basis onderwijs
(Primary
School)

Poland

n/a

3-7 yo

Przedszkole

(Kindergarten) (Pre-School)

Zeréwka
(Pre-School)

7-15 yo

Szkotfa
(Primary
School)

Portugal Sweden UK-England
1-6 yo
Forskola
Dagis n/a
(Pre-school
center)
3-6 yo 6-7 yo 3-4yo
Pré-escola  Forskoleklass Reception and
(Pre-primary ~ Nursery
Jardim de preschool classes in
Infancia class) schools
Infantario (pre-school)
(Kindergarten)
6-12 yo 7-10 yo 5-11 yo
Escola Priméria (Grundskola) Primary
(Primary (Primary Pre-prep
School) School) (primary
schools)



I Type de dispositifs

Main Categories ‘ {lst Subcategories ‘
> Similar process as type of education

> Partners categorized into _' oy |
predefined categories [ — ] g __©&
. Assistance . N\

> Only able to harmonize general | Technichal

information on type and area of SEP | [Assisance

Learning

Area of
Motor
.
\ J
Emotional, social
and behavioral

2nd Subcategories

”

Teacher or

A personal assistant

-~

7

~

-

Healthcare
professional

Reading, writing,
numeracy, memory
and general
learning

Speech and
Language

—

Fine, gross and
general

| —




O /4 LI 4 Stilibirths, TOP and live births
B Echantillon étudié [T "

Stilibirths, TOP

2429 23.5%

Live births
7000 T 84.4%

Unknown or missing
2 0.03%

Deceased before discharge

1106 14.0%
Alive at discharge
6792 " 86.0%
Deceased
33 0.5%
Alive at 5; invited to _follow-up
6759 " 99.4%
Non-participants
3072 45.5%

Followed-up at 5 (final sample)™*
3687 54.6%




I Description de I’échantillon (n=3687)

Caractéristiques sociodémographiques _ %

Sexe: Gargon 1968 53,5%
Age maternel a la naissance: 235 ans 1123 26,5%
Niveau d’éducation maternelle : bas (ISCED 0-2) 611 18,0%
Statut marital: mere célibataire 436 13,5%

Problémes du développement a 5 ans (questionnaire parents)

Paralysie cérébrale 210 6,1%
Retard moteur (modéré a sévere) 508 13,9%
Retard cognitif (modéré a sévere) 281 11,6%

Déficit sensoriel (modéré a sévéere) 138 3,7%




DENMARK (5.

ESTONIA (5.

SWEDEN (5.

PORTUGAL (5.

POLAND (5.

GERMANY (5.

BELGIUM (5.

ITALY (5.

FRANCE (5.

NETHERLANDS (5.

UNITED KINGDOM (5.

0)

2)

5)

0)

0)

6)

2)

4)

7)

7)

7)

Type d’activités/programmes éducatifs préscolaires a 5 ans

M Pre-primary educational activities

(o)
&
(o)
S
oo
o
N

(0]
[EEY
w

3,5

B Primary education

2

’

B No participation in education

99,4 0,6
96,9 3,1
96,3 3,7
97,1 12 1,4
88,8 1,8 94
94,4 3,224

88,3

9

94,4

99,2

6

2

’

’

109 0,8

8

0

0,8

Most children
in pre-primary
school



UNITED KINGDOM (5.

FRANCE (5.

DENMARK (5.

BELGIUM (5.

NETHERLANDS (5.

ESTONIA (5.

PORTUGAL (5.

SWEDEN (5.

ITALY (5.

POLAND (5.

GERMANY (5.

7)

7)

0)

2)

7)

2)

0)

5)

4)

0)

6)

Temps passé dans programme pré-scolaire/primaire

H Full-time

M Part-Time

79,0

B No participation in education

98,1 10,

97,5 208

94,1 580
94,0 580
90,5 7,4 2,
89,6 7,2 3,2

89,5 8,7 1,8
16,8 4,2

N
o0
)
™
o

8

76,7

48,6

13,7

0

L
(e)}

2,

U1

Full time
attendance
most common
practice



DENMARK (5.

ESTONIA (5.

SWEDEN (5.

PORTUGAL (5.

POLAND (5.

GERMANY (5.

BELGIUM (5.

ITALY (5.

FRANCE (5.

NETHERLANDS (5.

UNITED KINGDOM (5.

0)

2)

5)

0)

0)

6)

2)

4)

7)

7)

7)

20,3

N

p

19,2

26,1

||

2

13,2

23,7

|

15,

23,5

9

9

’

M Reception of SEP

()}

[
S
o]
w
o g
w

3

1

4

2

4

Dispositifs spécifiques d’aide a 5 ans

B No SEP

B No participation in education

4

79,1

(e}

71

w

<
o

w
N

79,1 1,7
64,7 9,3
63,2 2,
70,7 0,2
86,0 0,8
76,1 0,3

8

2

’

6

75,8

2,1

0,8

Variation in reception
of SEP across
countries (12-34%)



Distribution of area of support and services (%) at 5 years old by country

M Motor assistance and services

Sweden
(Stockholm region)

United Kingdom
(East Midlands, Northern, Yorkshire)
Portugal

(Lisbon, Northern)

Poland
(Wielkopolska)

Netherlands
(East-Central)

Italy
(Emilia, Lazio, Marche)
Germany

(Hesse, Saarland)

Estonia
(whole country)

Denmark
(Eastern)

Belgium
(Flanders)

0,0

M
]
’
Il

P

W Emotional, Social and Behvioral Support

10,5

10,2

11,0
M

W Speech & Language Services

21,5
20,2
16,8
I I I 27.1
36,9
I 28,9
I i I I I I I I I
N R
15,2
[ [ [ [ [ Il e 41.8
I I I I I I Il 45,3
) ) ) ) ) ) ) ) )
26,9
i Il Il Il Il Il Il Il Il
26,6

I I I il 30,8
I I
[ 191 22,8

’

42,7

il I H:H H:H I I 37.3

50,5

50,2
51,7

I 58,7

I I

573

I I I
59,4

W Learning Assistance

73,7

64,3

95,2
67,9

73,3

i il m 76,5

Variability across countries
Some countries speech is
most reported assistance,
while in some learning, ect



I Aides a scolarité / autres services de santé

AVEC DES TROUBLES
DES EMOTIONS/SOCIAUX
(N=362)

AVEC UN DEFICIT MOTEUR
MODERE A SEVERE / PC
(N=234)

AVEC UN DEFICIT COGNITIF
MODERE A SEVERE
(N=219)

TOTAL
(N=3565)

No services MSEP only M Specific health care services M Both




PARENT REPORTED DEVELOPMENTAL HEALTH AND EDUCATIONAL
SERVICES AT 5 YEARS BY COUNTRY

B None MSEPOnly MHealthServicesonly M Both

POLAND 43,1 3,9 28,0 25,0
PORTUGAL 53,4 1,5 26,6 18,6
BELGIUM 58,6 4,5 12,0 24,5
SWEDEN 60,2 1,4 27,1 11,4

>
o
N
()]

UNITED KINGDOM 68,4 20,0



I Aides a la scolarité et niveau d’éducation maternelle

100
90,3
90

80

81,2
65,2 64,9
59,9
60
54,7
50,9 B [ ow education level
50 . .
B Medium education level
0 High education level
30 27,3
23,8
19,2

20
10

0

Total population Low cognitive abilities Motor impairment Emotional difficulties

%




B Principaux résultats et perspectives

* || existe une variation marquée dans les approches de
préscolarisation/scolarisation précoce en Europe pour les enfants nés
tres prématurément

* Pose plus de questions sur les déterminants des modes et conditions
de (pré)scolarisation chez les enfants nés tres prématurément

* Fournit une occasion précieuse d'explorer son impact sur le
développement neurologique et la qualité de vie dans de futures
études.




I Prochaines étapes : projet EPISCOPE

Inventaire et synthese des connaissances

" \ ! Analyses secondaires des données
sur les politiques et systemes nationaux

longitudinales d’enfants nés tres

relatifs a I'éducation précoce et I'inclusion

. prématurés
scolaire en Europe
( Revue de la littérature h e e e
Indicateurs qualifiant les dimensions clés des Données individuelles
reurs guatiman . Cohortes EPICE-SHIPS et EPIPAGE 2

. systémes d’éducation de la petite enfance ) [ )
4 N N

Consultation d’experts multidisciplinaires Données individuelles via DATASHIELD

Plusieurs réseaux européens scientifiques Plateforme RECAP Preterm
N\ Y,

a4

Cadre méthodologique pour les futures recherches

indicateurs de I'environnement éducatif précoce en Europe
caractéristiques cliniques et sociodémographiques
méthodes d’analyse
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