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AVANT-PROPOS 

 

L’histoire d’une thèse réalisée à deux (Sarra Ezzemni et Maëlle Revol) 

Il y a un an presque jour pour jour, nous faisions nos premiers pas à l’UERTD. Nous ne nous 
connaissions pas mais avions un objectif commun, celui de nous former aux troubles du 

neurodéveloppement. 

 

Toutes deux bien décidées à faire notre thèse sur le sujet, l’idée d’unir nos forces pour en faire un 
projet commun nous est apparue naturellement.  

 

Le sujet a émergé lors d’une séance de « brainstorming » quelque part entre Lyon et Rennes. 

Nous commencions à prendre nos marques dans le service et nous nous sommes demandé : qu’en 

est-il de la qualité de vie de ces patients ?  

 

Nous avons donc eu l’idée d’explorer ce paramètre en se basant sur les questionnaires de qualité 
de vie utilisés dans le service.  

 

La réalisation de cette thèse n’a pas été un long fleuve tranquille. Un travail en binôme n’est pas 
toujours facile, car il implique de devoir composer avec les avis et les attentes de chacun. C’est 
pourtant ce qui a fait la richesse de notre travail. En nous appuyant sur les forces de chacune, nous 

avons travaillé ensemble pour surmonter chaque obstacle.  

 

Un an plus tard, nous sommes fières de présenter notre travail, qui nous a permis de mieux 

comprendre le fonctionnement de ces enfants neuro-atypiques.  

 

Seule, on va plus vite, ensemble on va plus loin…     
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TOC : Trouble Obsessionnel Compulsif 

TOP : Trouble Oppositionnel avec Provocation 

TSA : Trouble du Spectre de l’Autisme 

TSLA : Trouble Spécifique du Langage et des Apprentissages 

UERTD : Unité d’Evaluation et de Recherche sur les Troubles du neuroDéveloppement 

ULIS : Unités Localisées d’Inclusion pour la Scolarité  
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Description de la qualité de vie des enfants de 8 à 18 ans porteurs 

de troubles du neurodéveloppement suivis en centre de référence  
 

RÉSUMÉ 

Introduction : Les troubles du neurodéveloppement, qui touchent en moyenne 5% de la population, 

entraînent des difficultés significatives altérant différentes fonctions cognitives. Ces troubles peuvent 

entraîner des répercussions sur de nombreux aspects de la vie quotidienne.  

Nous avons réalisé une étude décrivant la qualité de vie des enfants de 8 à 18 ans porteurs de troubles 

du neurodéveloppement et suivis en centre de référence au CHU de Lyon. 

Méthode : Étude monocentrique, quantitative, rétrospective sur données d’enfants suivis dans l’Unité 

d’Evaluation et de Recherche des Troubles du neuroDéveloppement (UERTD), au CHU de Lyon, entre 

janvier et septembre 2023. Le critère de jugement principal est le score de qualité de vie obtenu par 

le biais du questionnaire KIDSCREEN-52. 

Résultats : L'analyse a porté sur un échantillon de 60 enfants. En moyenne, la qualité de vie des enfants 

suivis est affectée de manière globale et dans 7 des 10 domaines étudiés, certains étant plus altérés 

que d’autres. Les parents jugent la qualité de vie de leurs enfants plus basse que les enfants eux-

mêmes.  

Conclusion : Il est important de renforcer le diagnostic précoce et la prise en charge des enfants 

porteurs de troubles du neurodéveloppement. L’appréciation de la qualité de vie, souvent altérée chez 

ces enfants, doit s’intégrer dans l’évaluation globale initiale, l’accompagnement et le suivi. 
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INTRODUCTION 

1. Les troubles du neurodéveloppement 

1.1. Neurodéveloppement et maturation cérébrale 
 

Le neurodéveloppement englobe le processus de maturation et d'organisation du système nerveux, 

ainsi que l'émergence des fonctions cognitives (1). 

Les fonctions cognitives font référence aux compétences nécessaires à la réception, au traitement et 

à l’utilisation d’une information par le cerveau. Parmi elles, on peut citer le langage, l’attention, la 

mémoire, le raisonnement ainsi que les émotions et la socialisation (2).  

Chaque fonction cognitive semble trouver son origine dans une zone spécifique du cerveau, mais elle 

repose également sur l’interaction entre les différents réseaux de neurones. La Figure 1 représente les 

fonctions cognitives et leurs aires cérébrales.  

Figure 1 - Fonctions cognitives et aires cérébrales correspondantes 
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Le développement cérébral est influencé par de nombreux facteurs intrinsèques (génétiques, 

épigénétiques) et extrinsèques (environnement, attachement, stress, toxiques…) et ce, dès la 

conception de l’enfant. 

En effet, le développement du réseau neuronal (neurogénèse) commence dans la période anténatale, 

avec une multiplication des synapses (synaptogenèse) qui devient exponentielle entre le 2ème et le 

10ème mois suivant la naissance, ce qui se traduit par un épaississement du cortex cérébral. Après cette 

phase, un processus de sélection synaptique se met en place et s’accélère jusqu’à l’âge de 5 ans, 

entraînant la suppression des connexions neuronales les moins sollicitées (épissage synaptique). C’est 

durant cette période que l’environnement joue un rôle majeur sur le neurodéveloppement : on parle 

de plasticité cérébrale (3,4).  

Ce processus d’élagage synaptique se poursuit pour ensuite s’accélérer de nouveau au moment de la 

puberté, période durant laquelle le cerveau se remodèle en réponse aux différentes contraintes 

environnementales et psychobiologiques. 

La maturation du cerveau, caractérisée par la myélinisation des fibres conductrices, se fait ensuite de 

l'arrière vers l'avant, en se terminant par le cortex préfrontal vers 25 ans. 

Dans ce processus complexe qui s’étend sur les 25 premières années de vie, on retient donc trois 

périodes critiques durant lesquelles le système nerveux et neuronal est particulièrement sensible et 

vulnérable : la période prénatale, la petite enfance (qui s’étend jusqu’à 8 ans selon l’OMS), et 

l’adolescence (5). 

Les perturbations qui surviennent durant ces périodes clés peuvent donc entraîner des conséquences 

sur l’acquisition des fonctions cognitives, psychomotrices et socio-affectives. Si des difficultés peuvent 

apparaître tout au long du développement, elles ne sont pas toutes pathologiques pour autant. 

Lorsque l’enfant n’a pas les compétences attendues pour sa classe d’âge, on parle de retard dans les 

acquisitions ou dans les apprentissages. Un trouble du neurodéveloppement (TND) est évoqué 

lorsque les difficultés sont durables et qu’elles impactent différentes sphères de la vie de l’enfant 

(scolaire, familiale, sociale) malgré une prise en charge adaptée. 

 

1.2. Définition et prévalence des troubles du neurodéveloppement 
 

La prévalence des TND est estimée à 5-10 % selon la Haute Autorité de Santé (HAS) et l’Organisation 

Mondiale de la Santé (OMS), ce qui représenterait 35 000 naissances par an en France. Cette 

prévalence serait en constante augmentation (6).   
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Les troubles du neurodéveloppement comprennent, d’après la classification du DSM V (Diagnostic and 

Statistical Manual of mental disorders, 5th edition) (7), les troubles présentés dans le Tableau 1. 

Tableau 1 - Classification des troubles du neurodéveloppement selon le DSM-V 

Handicaps intellectuels 

Trouble du développement intellectuel : léger, moyen, grave, profond 

Retard global du développement 

Handicap intellectuel non spécifié 

Troubles de la 

communication 

Trouble du langage (oral) 

Trouble de la phonation 

Trouble de la fluidité verbale apparaissant durant l’enfance 

(bégaiement) 

Trouble de la communication sociale (pragmatique) 

Trouble de la communication non spécifié 

Trouble du spectre de 

l’autisme 
Trouble du spectre de l’autisme 

Trouble déficit de 

l’attention/hyperactivité 

Préciser le type (présentation combinée, présentation inattentive 

prédominante, présentation hyperactive/impulsive prédominante) 

Trouble spécifique des 

apprentissages 

Avec déficit de la lecture 

Avec déficit de l’expression écrite 

Avec déficit du calcul 

Troubles moteurs 

Trouble développemental de la coordination 

Mouvements stéréotypés 

Tics 

Syndrome de Gilles de la Tourette 

Tics moteurs ou vocaux persistants 

Autres tics (provisoires, spécifiés ou non) 

Autres troubles neurodéveloppementaux 

 

 

1.2.1. Le Trouble du Développement Intellectuel ou TDI (anciennement déficience 

intellectuelle) 

 

Il concerne 1 à 2% de la population générale selon la répartition gaussienne du quotient intellectuel. 

On parle de TDI en présence de 3 critères diagnostiques : un quotient intellectuel (QI) inférieur à 70, 

des capacités adaptatives limitées et une apparition avant l’âge adulte.  
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Il existe différentes échelles d’évaluation du QI selon l’âge du patient : la WPPSI-IV1 (de 2 ans et demi 

à 6 ans), le WISC-V2 (de 6 à 16 ans) et la WAIS-IV3 (≥ 17 ans). Elles permettent de définir trois degrés 

de déficience selon le score obtenu : légère (QI entre 55 et 70), modérée (QI entre 40 et 55) et sévère 

(QI < 40).  

Cependant la sévérité du TDI ne repose pas tant sur le chiffre du quotient intellectuel que sur les 

capacités d’adaptation de la personne à son environnement, qui peuvent être évaluées par le biais 

d’une échelle spécifique telle que la VABS-II 4(VINELAND-2) (8). 

 

1.2.2. Les troubles de la communication 

 

Leur prévalence est difficile à évaluer car ils englobent plusieurs entités dont le Trouble du Langage 

Oral (TLO, anciennement dysphasie), le trouble de la phonation (trouble de la production des 

phonèmes), le trouble de la fluidité verbale (bégaiement) et le trouble de la communication sociale 

(trouble de la pragmatique) (9).  

Le trouble du langage oral peut toucher le versant expressif (production) ou le versant réceptif 

(compréhension) ; on parle de TLO mixte lorsque les deux versants sont touchés. Des outils 

d’évaluation du langage peuvent être utilisés par les différents professionnels afin de préciser les 

symptômes et d'orienter au mieux les patients en fonction de leur âge. Parmi eux, on peut citer l’ERTL-

45 (enfants de 4 ans), le BSEDS6 (enfants entre 5 et 6 ans), ou encore des échelles qui évaluent 

spécifiquement le versant pragmatique et social du langage telles que la Children Communication 

Checklist (CCC) ou le Social Communication Questionnaire (SCQ).  

Avant de pouvoir parler de trouble de la communication, il faut avoir identifié et objectivé des 

difficultés par le biais d’un bilan orthophonique spécifique. Le diagnostic pourra être posé si les 

difficultés persistent plus de 6 mois malgré la mise en place d’aménagements et d’adaptations à l’école 

ou à la maison. 

 

 

 
1 Wechsler Preschool and Primary Scale of Intelligence, 4ème version 
2 Wechsler Intelligence Scale for Children, 5ème version 
3 Wechsler Adult Intelligence Scale, 4ème version 
4 Vineland Adaptive Behavior Scales 
5 Épreuves de Repérage des Troubles du Langage 
6 Bilan de Santé Evaluation du Développement pour la Scolarité 
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1.2.3. Le trouble du Spectre de l’Autisme ou TSA 

 

Il concerne environ 1% de la population générale (10). Le diagnostic s’appuie sur deux critères 

principaux : un déficit persistant de la communication et des interactions sociales observé dans des 

contextes variés, ainsi que le caractère restreint et répétitif des comportements, des intérêts ou des 

activités (11). En présence de signes d’alerte, différents outils permettent d’orienter le diagnostic : le 

questionnaire M-CHAT7 pour les enfants de 16 à 30 mois complété si besoin par le M-CHAT Follow-up 

(entretien avec les parents), le questionnaire de communication sociale SCQ pour les enfants âgés de 

plus de 4 ans, l’échelle d’observation ADOS-28 (différents modules selon l’âge), complété si besoin par 

l’ADI-R9 (entretien avec les parents). Des questionnaires spécifiques peuvent aussi être utilisés en 

pratique courante pour l’évaluation des particularités sensorielles souvent retrouvées chez ces 

patients (échelle de Dunn).  

Ce trouble est de sévérité variable : le DSM-V propose une classification selon 3 niveaux allant du moins 

sévère (niveau 1) au plus sévère (niveau 3). La sévérité repose sur l’importance des déficits de la 

communication sociale et des modes comportementaux restreints et répétitifs (7). On parle d’autisme 

de haut niveau quand les capacités cognitives sont préservées.  

La prise en charge dépend de la sévérité du trouble et des capacités d’adaptation des enfants à leur 

environnement. Un suivi en groupe peut par exemple leur être proposé afin de les aider à développer 

leurs habiletés sociales. 

La Figure 2 illustre le lien entre le trouble du langage oral, caractérisé par un déficit dans la structure 

du discours, et le trouble du spectre de l’autisme.  

 
7 Modified Checklist for Autism in Toddlers 
8 Autism Diagnostic Observation Schedule – 2ème version 
9 Autism Diagnostic Interview-Revised 

(CC BY−NC−ND 2.0) REVOL 



12 
 

Figure 2 - Formes du langage et troubles du neurodéveloppement associés 

 

1.2.4. Les troubles spécifiques des apprentissages (anciennement troubles « dys ») 
 

Ces troubles sont relatifs aux apprentissages scolaires. Ils ne peuvent donc pas être diagnostiqués 

avant l’entrée en CP. Ils sont dits spécifiques lorsqu’ils ne sont pas dus à une déficience intellectuelle 

globale, une déficience auditive ou visuelle, un trouble psychiatrique ou neurologique, ou un défaut 

de scolarisation. Dans le cas contraire, on parle de troubles associés (1). 

Ils concernent 5 à 15% des enfants, ce qui fait d’eux les TND les plus représentés au sein de la 

population générale (12).  

On distingue le trouble spécifique de l’apprentissage de la lecture (anciennement dyslexie), le trouble 

spécifique de l’apprentissage de l’orthographe (anciennement dysorthographie), et le trouble 

spécifique des apprentissages mathématiques (anciennement dyscalculie).  

Le trouble spécifique de l’apprentissage de la lecture peut être séparé en 3 sous-types selon la voie 

de lecture qui est la plus touchée : on distingue donc le trouble phonologique qui touche plutôt le canal 

auditif et le trouble lexical qui concerne le canal visuel. Le trouble spécifique d’apprentissage de la 

lecture est mixte lorsque les deux voies sont touchées. Par ailleurs, les troubles spécifiques de 

l’apprentissage de la lecture et de l’orthographe sont souvent regroupés, formant une entité plus 

globale que l’on nomme Trouble spécifique du Langage Ecrit.  

Le diagnostic peut être posé par un orthophoniste après objectivation de difficultés persistantes 

malgré une prise en charge spécifique adaptée.  
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1.2.5. Les troubles moteurs 

 

Ils sont relativement fréquents et touchent 1,8 à 5,4 % des enfants, avec un sex-ratio de 1,8 garçons 

pour une fille (13). Ils comprennent le Trouble Développemental de la Coordination (TDC, 

anciennement dyspraxie) et les mouvements stéréotypés. Il existe 8 types de dyspraxies : 

constructive, constructive visuo-spatiale, idéatoire, idéomotrice, d’habillage, dysgraphique, non 

constructive et oro-faciale (très souvent confondue avec la dysphasie).  

Les psychomotriciens et les ergothérapeutes peuvent identifier et rééduquer certaines difficultés 

motrices. Lorsque ces difficultés persistent plus de 6 mois malgré une aide et des adaptations 

spécifiques, le diagnostic de trouble développemental de la coordination peut être posé.  

 

1.2.6. Tics et Syndrome de Gilles de la Tourette 
 

Les tics moteurs sont des mouvements involontaires récurrents et rapides d’apparition brusque qui 

peuvent avoir différentes étiologies.  

La « maladie des tics », ou syndrome de Gilles de la Tourette du nom du clinicien qui identifie ce 

trouble en 1885, associe des tics moteurs et des manifestations gestuelles ou phoniques qui peuvent 

être plus ou moins invalidants. Ce syndrome repose sur des critères cliniques précis, identifiés et 

décrits dans la littérature (14), pouvant les distinguer des tics qui ne rentrent pas dans le cadre de ce 

syndrome (tics transitoires ou chroniques de l’enfant), comme rapporté dans le Tableau 2. 

Tableau 2 – Classification des tics selon le DSM-V 

Tics transitoires Tics chroniques Gilles de la Tourette 

Prévalence 6-12% Prévalence 0,1-1% 
Apparaissant avant 18 ans, 

ils associent des tics moteurs 

et/ou vocaux uniques ou 

multiples depuis moins 

d’une année, d’évolution 
périodique et transitoire, 

sans comorbidités.  

Apparaissant avant 18 ans, 

ils associent des tics moteurs 

ou vocaux (mais pas les 

deux), uniques ou multiples, 

persistant plus d’une année 

de façon périodique et 

pouvant générer de 

l’anxiété. 
 

Apparaissant avant 18 ans, ils 

associent des tics moteurs multiples 

et un ou plusieurs tics vocaux (pas 

nécessairement simultanément.  

Les tics sont chroniques depuis plus 

d’un an mais leur intensité peut 

fluctuer. Les comorbidités 

neurodéveloppementales ou 

psychiatriques sont fréquentes. 
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1.2.7. Le trouble Déficit de l’Attention avec ou sans Hyperactivité ou TDA/H 
 

Le TDA/H concerne, selon la HAS, entre 3,5 et 5,6 % des enfants scolarisés (15) avec  une prédominance 

masculine (sex-ratio compris entre 2:1 et 9:1 selon les études (16)).  

Il se caractérise par une triade symptomatique. Les difficultés d’attention ainsi que l’impulsivité 

représentent les symptômes principaux, et peuvent être ou non associés à une hyperactivité. Ainsi il 

existe trois sous-types de TDA/H : le TDA/H à inattention prédominante, le TDA/H hyperactif-impulsif 

prédominant, et le TDA/H combiné ou mixte. Ce trouble est associé à un dysfonctionnement du cortex 

préfrontal, qui peut entraîner un syndrome dysexécutif caractérisé par des défauts d’initiation, de 

planification, d’organisation ou de gestion émotionnelle. Cela se traduit cliniquement par des 

difficultés pour respecter les règles sociales, familiales et scolaires.  

Le diagnostic est clinique et nécessite selon le DSM-V que les symptômes soient apparus avant 12 ans 

et qu’ils soient présents dans au moins 2 sphères de la vie (familiale, scolaire, sociale).  

Aucun examen complémentaire n’est requis, mais le diagnostic peut être corroboré par des bilans 

neuropsychologiques (psychométrie, bilan attentionnel et des fonctions exécutives) précisant la 

nature des difficultés rencontrées. De plus, différents questionnaires (SNAP, Conners, BRIEF) peuvent 

être facilement utilisés en pratique afin d’évaluer l’importance des symptômes et leur retentissement, 

notamment sur le plan exécutif.  

La prise en charge du TDA/H consiste en l’accompagnement de l’enfant (éducation thérapeutique, 

aménagements pédagogiques) mais aussi de la famille dont le quotidien peut être fortement affecté. 

Pour cela, il existe des groupes de guidance parentale type groupe Barkley, dont l’enjeu est d’aider les 

parents à comprendre le trouble et d’apaiser le climat familial en leur offrant des stratégies 

d’accompagnement adaptées au fonctionnement de leur enfant. Enfin, si les symptômes affectent 

sévèrement la vie familiale, scolaire et/ou sociale malgré des mesures psychologiques et éducatives 

adaptées, un traitement médicamenteux peut être indiqué. En France, seul le méthylphénidate a 

l’autorisation de mise sur le marché dans cette indication, et uniquement pour les enfants de plus de 

6 ans. Il s’agit d’un psychostimulant dont la prescription initiale ne peut être faite que par un pédiatre, 

un neurologue ou un pédopsychiatre, mais pouvant être renouvelée et adaptée par le médecin 

généraliste pendant une année.  

Il est commercialisé sous 5 formes différentes, dont chacune présente ses spécificités en termes de 

dosage, de durée d’action et de libération, comme représenté dans le Tableau 3.  
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Tableau 3 – Classification des formes de méthylphénidate commercialisées en France (LI = libération 

immédiate et LP = libération prolongée) 

 RITALINE LI RITALINE LP MEDIKINET CONCERTA LP QUASYM LP 

Forme galénique 
Comprimé 

sécable 
Gélule Gélule Comprimé Gélule 

Dosages disponibles 10 mg 
10, 20, 30, 

40 mg 

5, 10, 20, 30, 

40 mg 
18, 36, 54 mg 10, 20, 30 mg 

Durée d’action 3-4 h 8 h 8 h 12 h 8 h 

Libération (immédiate LI 

/prolongée LP) 
100 % LI 

50% LI/50% 

LP 

50% LI /50% 

LP 

22 % LI/78 % 

LP 

30 % LI/70 % 

LP 

 

Le traitement est en général initié à la dose de 0,3 mg/kg/jour, puis peut être progressivement 

augmenté, et ce jusqu’à 1 mg/kg/j ou 60 mg/j maximum. Les effets indésirables sont inconstants et 

variables d’un individu à l’autre. Les plus fréquents sont une nervosité, des troubles anxieux et une 

diminution de l’appétit. Il peut aussi induire ou majorer des tics préexistants. 

 

1.2.8. Aparté – Le Haut Potentiel Intellectuel 

 

Il ne s’agit pas là d’un trouble du neurodéveloppement, ni même d'une pathologie. Cependant, il 

semble important de l’aborder ici car il concerne un certain nombre de patients porteurs de TND. Le 

Haut Potentiel Intellectuel (HPI) est défini par des critères à la fois quantitatifs et qualitatifs. Il 

nécessite une évaluation de l’efficience intellectuelle par un test psychométrique. Le QI doit être 

supérieur ou égal à 130, dans l’un ou plusieurs de ses indices. Le Haut Potentiel Intellectuel peut être 

global, on parle alors de QI homogène, ou prédominer dans un domaine, le plus souvent verbal, 

donnant un profil hétérogène. 

Selon la répartition gaussienne du quotient intellectuel, le Haut Potentiel Intellectuel concernerait 

2,3% de la population. Cependant, le HPI ne se limite pas à des chiffres, il désigne un profil cognitif 

particulier associant une grande sensibilité, une forte empathie et souvent un esprit très créatif  (17). 

Dans le cas où il est associé à un ou plusieurs TND, les difficultés d’apprentissage sont souvent 

initialement bien compensées, puis finissent par émerger à l’entrée au collège ou au lycée. A l’inverse, 

les difficultés sont parfois si importantes qu’elles risquent de masquer les capacités intellectuelles 

réelles de l’enfant (17,18).  
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1.3. Étiologies et facteurs de risque 
 

A ce jour, plusieurs facteurs de risque de troubles du neurodéveloppement ont été mis en évidence. 

On distingue les facteurs de haut risque de TND et les facteurs de risque modérés de TND, tous deux 

détaillés dans le Tableau 4 (19). 

Tableau 4 – Classification des facteurs de risque élevés et modérés de troubles du neurodéveloppement selon la 

HAS (Haute Autorité de Santé) 

Facteurs de haut risque de TND Facteur de risque modéré de TND 

Anténataux 

• Une exposition prénatale à un toxique majeur 

(antiépileptiques, alcool avec signe de 

fœtopathie)  

• Une exposition à l’alcool significative sans 
signe de fœtopathie. 

• Une exposition prénatale à une substance 

psychoactive (médicaments psychotropes, 

substances illicites). 

Familiaux ou environnementaux 

• Des antécédents familiaux de TND sévère au 

premier degré (frère ou sœur ou parent). 
 

 

 

• Vulnérabilité socio-économique : sans 

domicile fixe, seuil de pauvreté, parent 

isolé, faible niveau scolaire parental 

• Vulnérabilité psycho-affective : violence 

conjugale/intrafamiliale, antécédents 

d’expériences négatives vécues par la mère, 
exposition de l’enfant à des maltraitances 
ou négligence grave, difficultés 

psychiatriques actuelles dans la famille 

Liés à la naissance ou à la périnatalité 

• Grande prématurité (< 32 semaines 

d’aménorrhée [SA]) ou les prématurés < 37 SA 
avec retard de croissance intra-utérin ou petit 

poids pour l’âge gestationnel 
• Une encéphalopathie hypoxo-ischémique 

• Un AVC artériel périnatal  

• Microcéphalie avec périmètre crânien < - 2 DS à 

la naissance vérifiée secondairement ou 

macrocéphalie > + 3 DS pour le terme 

• Les infections congénitales symptomatiques à 

cytomégalovirus et autres fœtopathies 
infectieuses : toxoplasmose, Zika, rubéole… 

• Les méningo-encéphalites bactériennes et 

virales herpétiques. 

• Cardiopathies congénitales complexes opérées 

• Une chirurgie majeure, prolongée et répétée 

(cardiaque, cérébrale, abdominale, thoracique). 

• Une prématurité modérée de 32 SA + 0 jour 

à 33 SA + 6 jours. 

• Une prématurité tardive de 34 SA + 0 jour à 

36 SA + 6 jours. 

• Un petit poids de naissance par rapport à 

l’âge gestationnel (PAG) : < 3e percentile ou 
< - 2 DS. 

• Les malformations cérébrales ou 

cérébelleuses de pronostic indéterminé  

• Encéphalopathie hypoxo-ischémique de 

grade 1 

• Choc septique avec hémoculture positive. 

• Méningo-encéphalites à entérovirus. 
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La Haute Autorité de Santé (HAS) recommande d’identifier systématiquement ces différents facteurs 

en période pré-conceptionnelle et prénatale, ou à défaut, périnatale.  

La présence d’un ou de plusieurs facteurs de haut risque de TND doit orienter vers un spécialiste du 

neurodéveloppement qui recherchera des signes d’alerte spécifiques (19). De la même manière, un 

enfant présentant un facteur de risque modéré de TND doit pouvoir bénéficier d’une consultation de 

repérage avant 7 ans auprès d’un médecin de première ligne (médecin traitant, pédiatre, ou médecin 

de PMI) afin de repérer un éventuel décalage sur le plan des acquisitions.  

 

1.4. Repérage, dépistage et diagnostic 
 

L’émergence et le caractère potentiellement sévère des TND nécessitent de repérer précocement les 

enfants qui en sont atteints, afin de mettre en place des mesures d’accompagnement et de 

rééducation adaptées et de faciliter ainsi leur intégration dans leurs différents lieux de vie.  

Cela correspond au deuxième engagement de la nouvelle stratégie nationale pour les troubles du 

neurodéveloppement (2023-2027) qui vise à améliorer le quotidien des enfants porteurs de TND et 

celui de leur entourage (6). Cet engagement repose notamment sur l’intervention précoce auprès de 

ces enfants afin de limiter le sur-handicap.  

Le repérage constitue donc une étape clé dans le processus de diagnostic des TND. Il est réalisé en 

général par l’entourage proche de l’enfant (dans 80% des cas) ou par les médecins de soins primaires 

à l’occasion par exemple des 20 examens de suivi remboursés par l’assurance maladie (20). Les 

examens systématiques des 4 ans (PMI) et des 6 ans (médecine scolaire) peuvent notamment 

permettre de déceler certaines particularités comportementales ou un retard dans les acquisitions. 

Pour les enfants présentant un ou plusieurs facteurs de risque modéré de TND, il doit être 

systématiquement réalisé, par un médecin de soins primaires dans le cadre d’une consultation dédiée. 

Différents outils de repérage sont mis à la disposition des professionnels de santé par la Délégation 

interministérielle à la stratégie nationale pour l’autisme au sein des troubles du neurodéveloppement, 

afin de les aider à repérer les signes d’alerte (21). Parmi ceux-ci, on peut citer le site TndTest.com,  ainsi 

que la brochure « Repérer un développement inhabituel chez les enfants de moins de 7 ans », qui 

facilite le repérage des signes d’alerte pour permettre un adressage ciblé vers la Plateforme de 

Coordination et d’Orientation (PCO) (22). Cette plateforme a été créée spécifiquement pour la prise 

en charge des TND chez les enfants entre 0 et 6 ans (bientôt étendue aux enfants jusqu’à 12 ans). Elle 

a pour objectif l’évaluation pluridisciplinaire et approfondie des troubles, et l’organisation du parcours 
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de soins autour du patient. De plus, elle permet la prise en charge financière des soins habituellement 

non remboursés (psychologue, ergothérapeute, psychomotricien) par le biais du forfait d’intervention 

précoce, versé pendant un an et pouvant être prolongé de 6 mois. Il existe au total 76 plateformes 

réparties sur le territoire français. 

Afin d’encourager ce travail de repérage et toujours dans le cadre de la stratégie nationale TND, 

l’assurance maladie a mis en place une consultation longue durée dédiée aux médecins libéraux 

(médecins généralistes, pédiatres), rémunérée 60 euros (72 euros dans les Départements d’Outre-

Mer). Elle doit comprendre un examen clinique, un dépistage des troubles auditifs et visuels, et 

l’utilisation d’outils de repérage adaptés à l’âge.  

Les enfants à haut risque de TND doivent bénéficier d’emblée d’un dépistage. Il doit être réalisé par 

un médecin formé au neurodéveloppement. Des outils standardisés de dépistage tels que le test de 

langage ERTL4, le bilan de santé BSEDS, les batteries de tests de l’EDA ou de la BMT-i peuvent être 

facilement utilisés en pratique courante et permettent de situer le niveau de l’enfant par rapport aux 

normes des enfants de son âge. 

Malgré l’ensemble des outils existants, il peut être difficile de déterminer si un développement 

inhabituel relève d’un véritable trouble ou d’une simple variante de la normale. Il est alors nécessaire 

d’intervenir de façon précoce en engageant des mesures psycho-éducatives, pédagogiques ou de 

rééducations adaptées aux difficultés de l’enfant afin de stimuler son développement. Une 

réévaluation doit être faite à 6 mois ou un an. La stagnation ou l’amélioration insuffisante des 

capacités de l’enfant, en comparaison avec sa classe d’âge, permet de poser le diagnostic de trouble. 

A l’inverse, une récupération totale ou partielle fera évoquer un simple retard. 

 

1.5. Comorbidités 
 

Les troubles du neurodéveloppement sont de sévérité variable. Dans plus de 50% des cas, ils sont 

associés à d’autres TND ou d’autres pathologies, réalisant ainsi des tableaux cliniques plus complexes 

(20). 

 

1.5.1. Comorbidités du TSA 
 

Le TSA est très rarement isolé. Une étude de cohorte menée en Norvège en 2018 a montré que parmi 

plus de 200 enfants porteurs de TSA, plus de 90% avaient au moins 2 troubles comorbides. Les plus 

représentés étaient les troubles émotionnels (troubles anxieux, troubles de la régulation 

émotionnelle, troubles disruptifs), le TDA/H (entre un tiers et 50% des cas (23)) et les troubles des 

apprentissages (24).  
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Par ailleurs, selon l’INSERM, la moitié des personnes atteintes de TSA aurait une déficience 

intellectuelle associée (25,26). 

Le TSA est également associé à des troubles sensoriels dans 60 à 100 % des cas selon les études (27). 

La plupart du temps, on retrouve une hypersensibilité (auditive, visuelle, tactile…), mais une 

hyposensibilité peut également être décrite, à la douleur notamment (28). Enfin, le TSA est associé à 

une épilepsie dans 20 à 25% des cas (29).  En fonction de la sévérité du tableau et du retentissement 

sur leur intégration sociale, le TSA peut se compliquer de troubles anxieux et dépressifs. Des troubles 

anxieux ont ainsi été décrits dans 42% des cas, avec une symptomatologie variée (anxiété généralisée, 

phobie, trouble panique, anxiété sociale et de séparation…) (30). 

De façon générale, il semblerait que les personnes atteintes de TSA soient plus vulnérables face aux 

pathologies somatiques et psychiatriques les plus courantes, avec une mortalité supérieure à celle de 

leurs pairs neurotypiques (31). 

 

1.5.2. Comorbidités du TDA/H 

 

Le TDA/H est très fréquemment associé chez une même personne à un ou plusieurs autres troubles 

du neurodéveloppement, dont les troubles spécifiques des apprentissages dans un tiers (32), voire 

même plus de la moitié des cas (20). On retrouve ainsi un trouble du langage écrit, dans 25 à 40 % des 

cas (33) et un trouble des apprentissages mathématiques dans 15 à 26 % des cas (34). Le trouble des 

fonctions exécutives peut aussi directement entraver le développement du langage et les 

apprentissages et être à l’origine de troubles spécifiques secondaires. Ces comorbidités sont plus 

souvent observées dans les formes de TDA/H à dominante inattentive. 

Si les études concernant le TDA/H excluent très souvent les patients porteurs d’un trouble du 

développement intellectuel, ces deux diagnostics ne sont pas exclusifs et peuvent être associés. 

Par ailleurs, le TDA/H est dans la moitié des cas associé à un Trouble Oppositionnel avec Provocation 

(TOP) qui appartient dans le DSM-V à la catégorie des Troubles perturbateurs, du contrôle des 

impulsions et des conduites (35). De plus, deux tiers des enfants présentant un TDA/H associé à un TOP 

risquent d’évoluer vers un Trouble des Conduites (TC), qui se caractérise par une hétéro-agressivité 

et une violation répétée des droits fondamentaux ou des règles sociales. Plus le TC apparaît tôt dans 

l’enfance, plus le risque d’évolution chronique vers une personnalité antisociale est élevé. Le fait 

d’avoir une forme hyperactivité-impulsivité dominante est un facteur de risque important de ce type 

de comorbidité. 
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Enfin, plusieurs études réalisées au début des années 2000 (36,37) ont montré que les enfants porteurs 

de TDA/H avaient plus de risque de développer un syndrome dépressif, indépendamment du sous-

type de TDA/H. Les troubles anxieux sont aussi fréquemment associés au TDA/H dans la population 

pédiatrique, dans 18 à 33% des cas selon différentes études (contre 2% dans la population générale) 

(38). Parmi eux, l’anxiété généralisée est la plus représentée, suivie par les TOC (Troubles 

Obsessionnels Compulsifs).  

 

1.5.3. Association de plusieurs TND et comorbidités des troubles des apprentissages  

 

Les troubles des apprentissages, ou « trouble dys », sont rarement isolés et coexistent souvent entre 

eux, avec une prévalence retrouvée à 40% (39), et avec d’autres troubles du neurodéveloppement 

ou d’autres troubles du registre psycho-affectif. Par exemple, plus de 50% des enfants qui présentent 

un déficit de l’attention présentent aussi des troubles des apprentissages (39). Les enfants avec TSA 

ont, dans 40 à 60% des cas un trouble spécifique d’une fonction cognitive (praxies, langage oral) (6). 

Certaines associations sont plus souvent retrouvées : 

- Trouble du langage oral et trouble du langage écrit : la plupart des auteurs s’accordent pour 

dire qu’il existe un lien important entre le trouble du langage oral et le trouble du langage 

écrit, comme le montre une revue critique de la littérature réalisée en 2016 (40). 

- Trouble du langage écrit et trouble développemental de la coordination : sont souvent 

retrouvés chez une même personne. Une hypothèse pour expliquer cette association serait 

que les difficultés visuo-spatiales trouvées dans le TDC engendrent l’apparition d’une dyslexie 

mixte ou visuelle (41). 

- Trouble du langage écrit et TDA/H : l’association est retrouvée chez 15 à 40% des enfants avec 

un trouble du langage écrit selon les études (42).   

- Trouble du langage écrit et dyscalculie, bien que le lien entre les deux troubles ne soit pas 

clairement défini. 

Enfin, les troubles des apprentissages seraient également associés à un plus haut risque de troubles 

anxieux ou de l’humeur, car responsable d’une anxiété de performance et d’une mauvaise estime de 

soi (40,43).  
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1.5.4. Comorbidités du syndrome de Gilles de la Tourette 
 

Dans le syndrome de Gilles de la Tourette, des pathologies co-occurrentes sont fréquemment 

retrouvées et participent à la complexité du tableau clinique et de la prise en charge. On retrouve 

notamment des troubles obsessionnels-compulsifs (TOC) chez 28 à 68% des patients, et un TDA/H 

chez 21 à 90% des patients (14).  

 

1.5.5. Comorbidités somatiques et altération des comportements instinctuels 
 

Les troubles du neurodéveloppement ont souvent des comorbidités somatiques, notamment dans le 

cadre de syndromes neurologiques plus complexes que nous ne détaillerons pas ici.  

Certains comportements instinctuels peuvent aussi se voir modifiés chez les enfants porteurs de TND. 

Ainsi, des troubles du sommeil (latence d’endormissement supérieure à 30 minutes, réveils nocturnes 

fréquents et prolongés avec somnolence diurne) sont très souvent décrits chez les patients autistes 

(60 à 86% selon les études) et porteurs de TDA/H (environ 50%) (44,45). 

Chez les patients avec TSA, l’existence d’une sélectivité alimentaire, qui découle de l’hypersensibilité 

sensorielle ou d’un authentique trouble de l’oralité, peut parfois significativement gêner 

l’alimentation. Aussi, une dyspraxie de type oro-faciale, souvent confondue avec la dysphasie, peut 

entraîner des difficultés d’alimentation de type mécanique (mastication, déglutition…).  

Les comorbidités et troubles associés aux troubles du neurodéveloppement sont schématisés sur la 

Figure 3. 

Figure 3 – Comorbidités liées aux troubles du neurodéveloppement 
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1.6. Prise en charge des TND 
 

La prise en charge des enfants atteints de TND est le plus souvent pluridisciplinaire.  

On distingue 3 types de situation selon la complexité du tableau (46). 

- Les situations simples relèvent du médecin de l’enfant, du médecin scolaire ou de PMI, et des 

rééducateurs de proximité (niveau 1) : orthophonistes, psychomotriciens, ergothérapeutes, 

psychologues. 

- Les situations dites complexes (dans le cadre de comorbidités, faisant intervenir une 

multiplicité d’intervenants, si difficulté diagnostique) relèvent d’une équipe pluridisciplinaire 

spécialisée de proximité (niveau 2) et nécessitant une coordination des soins. C’est donc à ce 

niveau-là qu’interviennent les structures d’accompagnement médico-social et sanitaire, 

telles que les CAMSP (Centre d’Action Médico-Social Précoce), les CMPP (Centre Médico-

Psycho-Pédagogique), les CMP (Centre Médico-Psychologique) ou encore les hôpitaux de jour. 

- Les situations dites très complexes relèvent d’une équipe pluridisciplinaire en centre de 

référence (niveau 3) : CRTLA (Centre de Référence des Troubles du Langage et des 

Apprentissages), CEDA (Centre d’Evaluation Diagnostic Autisme), CRA (Centre de Ressource 

Autisme) (19). 
 

L’organigramme de la prise en charge est décrit dans la Figure 4 tirée des recommandations de la HAS. 

Figure 4 - Organigramme des lignes de suivi et de prise en charge selon la HAS 
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En fonction du type de trouble, les familles seront orientées vers différentes prises en charge, tel 

qu’indiqué dans le Tableau 5 et selon les recommandations de la HAS. Ces orientations se feront en 

fonction de l’âge de l’enfant et des ressources disponibles. 

Tableau 5 - Orientations et prises en charge en fonction du type de difficultés selon la HAS (les 

rééducations en gras sont à prioriser) 

Déficit Type d’intervention 

Troubles de l’oralité alimentaire et verbale 
Orthophonie, kinésithérapie, psychomotricité, 

ergothérapie 

Troubles de la communication et du langage Orthophonie, ORL 

Troubles du comportement : anxiété, inhibition, 

agitation, troubles de la régulation émotionnelle 

et des conduites 

Psychomotricité, éducation spécialisée, 

psychologie ou pédopsychiatrie 

Trouble de la coordination isolé (maladresse) Ergothérapie, psychomotricité 

Troubles de la motricité fine 
Ergothérapie, psychomotricité (en fonction de 

l’âge) 
Difficultés graphiques Ergothérapie, psychomotricité 

Décalage global des acquisitions (suspicion de 

TDI) 

< 4 ans : orthophonie, psychomotricité 

> 4 ans : orthophonie, psychomotricité et 

neuropsychologie 

Trouble de l’attention et des fonctions 
exécutives 

Neuropsychologie, ergothérapie, orthophonie, 

psychomotricité 

 

1.7. Handicap et troubles du neurodéveloppement 
 

Les troubles du neurodéveloppement seraient la première cause de maladie chronique et de handicap 

chez l’enfant (1,39). Lorsque les TND sont responsables d’une limitation d’activité et/ou d’une 

restriction de participation, une demande de reconnaissance de handicap peut être faite auprès de 

la MDPH (Maison Départementale des Personnes Handicapées). En pratique, la demande de 

reconnaissance doit être faite par les parents ou représentants légaux et appuyée par un certificat 

médical qui valide les diagnostics et l’impact fonctionnel. Elle est ensuite évaluée par une équipe 

pluridisciplinaire d’évaluation au sein de la MDPH, composée de différents professionnels (médecin, 

psychologue, assistante sociale…), qui propose ensuite un Plan Personnalisé de Compensation (PPC) 

selon la situation et les besoins de l’enfant. Enfin, ces propositions sont étudiées par la Commission 

des Droits et de l’Autonomie des Personnes Handicapées (CDAPH) qui attribue à l’enfant un taux 

d’incapacité selon les conséquences du handicap sur sa vie quotidienne. Celui-ci permet d’accéder à 

différents types de compensations (aide financière, aménagements pédagogiques, aide aux 

transports…) et à des orientations spécifiques. 
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1.8. Scolarité et troubles du neurodéveloppement 
 

L’école est l’un des principaux lieux de vie des enfants. Ils y passent la majeure partie de leur temps 

entre la maternelle et le lycée. Il s’agit d’un lieu d’éducation mais aussi d’un lieu de vie sociale, où ils 

apprennent à interagir et à vivre en communauté. Pour ces raisons, elle doit être accessible à tous. Ce 

principe est appuyé par la loi de 2005 pour l’égalité des droits sur l’inclusion scolaire des enfants en 

situation de handicap. La notion d'École Inclusive a été introduite en 2013 (47,48). 

Les enfants ayant un ou plusieurs troubles du neurodéveloppement sont à risque de présenter des 

difficultés scolaires, à la fois dans les apprentissages et dans leur intégration avec les pairs. Ils sont 

aussi plus à risque de décrochage scolaire. Ainsi, des mesures d’accompagnement personnalisées 

doivent être mises en place précocement.  

La première étape consiste à repérer les élèves en difficulté, que l’on appelle aussi « élèves à besoins 

éducatifs particuliers ». La plupart du temps, ce sont les enseignants qui effectuent ce repérage. Ces 

élèves peuvent être pris en charge par le Réseau d’Aides Spécialisées aux Elèves en Difficulté (RASED) 

constitué par des psychologues et des enseignants spécialisés.  

Parallèlement, l’enseignant de l’enfant peut mettre en place un accompagnement pédagogique 

spécifique adapté à l’élève, dans le cadre d’un Programme Personnalisé de Réussite Educative (PPRE). 

Cela peut parfois suffire pour permettre à l’élève d’acquérir les compétences attendues à son niveau. 

Si le retard dans les apprentissages est durable malgré le PPRE, l’enseignant peut solliciter le médecin 

scolaire afin de réaliser un bilan plus approfondi et de préciser les difficultés rencontrées. Le rôle du 

médecin scolaire est alors de dépister, d’informer, d’orienter l’enfant et sa famille, et d’assurer la 

continuité du lien entre l’équipe soignante et l’équipe enseignante. 

Lorsqu’un diagnostic de TND est posé, un Plan d’Accompagnement Personnalisé (PAP) peut alors être 

élaboré afin que l’élève bénéficie d’aménagements pédagogiques adaptés. L’enfant a également droit 

aux aménagements d’examens (par exemple un tiers-temps), qui doivent être spécifiquement 

demandés par la famille.  

Par ailleurs, un enfant présentant des difficultés scolaires importantes et durables, avec un profil 

cognitif dit limite (QI autour de 80), peut bénéficier dès la fin de l’école primaire d’un Enseignement 

Général et Professionnel Adapté (EGPA). Cela peut être proposé soit par le biais d’une section 

spécifique au sein d’un établissement ordinaire (SEGPA), soit dans un Établissement Régional 

d’Enseignement Adapté (EREA), dont le but commun est d’accompagner ces enfants vers une voie 

professionnelle.  

(CC BY−NC−ND 2.0) REVOL 



25 
 

Enfin, lorsqu’une demande de reconnaissance du handicap est envisagée, les enseignants en 

partenariat avec les parents doivent rédiger un document décrivant avec précision la situation de 

l’élève (niveau scolaire, difficultés, points d’appui, aménagements, interactions avec ses pairs…). Ce 

document, appelé GEVA-Sco, est ensuite transmis à la MDPH et constitue la pierre angulaire du Projet 

Personnalisé de Scolarisation (PPS) élaboré par l’équipe pluridisciplinaire d’évaluation. Ce PPS fait 

partie du PPC (Plan Personnalisé de Compensation) et est soumis à la validation de la CDAPH 

(Commission des droits et de l’autonomie des personnes handicapées). Il résume les aménagements 

ainsi que les potentielles compensations matérielles et humaines (matériel pédagogique adapté, 

Accompagnants des Élèves en Situation de Handicap…) accordés à l’élève.  Il est réévalué chaque année 

à l’occasion d’une Équipe de Suivi de Scolarisation (ESS) animée par un enseignant référent et 

constituée par les différents professionnels accompagnant l’enfant.  

La Figure 5, tirée du livret « Quel plan pour qui ?» réalisé par le Ministère de l’Education Nationale, de 

l’Enseignement Supérieur et de la Recherche, présente les différents dispositifs proposés en réponse 

aux besoins éducatifs particuliers des élèves (49).  

Figure 5 - Dispositifs éducatifs pour favoriser l’inclusion des élèves à besoins particuliers 

 

Lorsqu’un enfant en situation de handicap nécessite une prise en charge globale et complexe, il peut 

être orienté par la MDPH vers un Service d’Education Spéciale et de Soins à Domicile (SESSAD). Ce 

service est constitué d’une équipe pluridisciplinaire qui accompagne l’enfant et propose des 

rééducations sur ses différents lieux de vie.  
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Tous ces dispositifs ont pour objectif de maintenir autant que possible les enfants en milieu scolaire 

ordinaire. Cependant, dans les situations les plus complexes, les enfants doivent être orientés dans 

une classe ou un établissement spécialisé sur décision de la CDAPH, dans le cadre du PPS. Différents 

types d’orientation existent :  

- Les Unités Localisées d’Inclusion pour la Scolarité (ULIS) qui permettent d’accueillir les enfants 

en difficulté dans le cadre de regroupements spécifiques et adaptés à leurs besoins, tout en 

conservant des temps d’inclusion dans leur classe de référence. Il existe plusieurs types d’ULIS 

selon la nature du handicap (TSA, TSLA, trouble des fonctions auditive ou visuelle…). Elles 

concernent le primaire et le secondaire, et ne sont présentes que dans certains 

établissements. 

- Les établissements médico-sociaux type Institut Médico-Educatif (IME) destinés à recevoir 

des enfants porteurs de déficience intellectuelle, ou Institut Thérapeutique, Educatif et 

Pédagogique (ITEP) pour les enfants ayant des troubles du comportement et des conduites.  

 

1.9. Conséquences et implications générales 
 

Au total, les troubles du neurodéveloppement regroupent plusieurs types de difficultés et de déficits 

qui peuvent impacter divers domaines de la vie de l’enfant. 

Certains TND, comme les troubles spécifiques des apprentissages, se manifestent principalement dans 

le contexte scolaire, entravant la réussite académique. En revanche, d'autres, tels que le TDA/H ou le 

TSA, peuvent aussi entraîner des répercussions sur la vie familiale et sociale. De même, un enfant 

atteint d'un trouble de la communication peut éprouver des difficultés relationnelles, pouvant 

entraîner un isolement social significatif. Enfin, les difficultés praxiques d’ordre 

neurodéveloppemental peuvent constituer un obstacle dans le cadre scolaire pour l’acquisition de 

l’écriture, mais aussi pour le développement de l’autonomie au quotidien.  

Dans tous les cas, les difficultés associées aux TND augmentent le risque d'échec et de frustration, et 

risquent d’impacter négativement l’estime de soi. De même, les différences et les particularités des 

enfants atteints de TND les rendent plus vulnérables à la stigmatisation et au harcèlement scolaire, ce 

qui peut entraîner des conséquences néfastes sur leur santé mentale. 

Pour ces raisons, évaluer l’impact des TND sur la scolarité, la vie familiale, les relations sociales et la 

santé mentale des enfants, par le biais d’une notion transversale et pluridisciplinaire telle que la qualité 

de vie, est essentielle. Pour mieux la comprendre, nous allons dans un second temps préciser le 

concept de qualité de vie. 

(CC BY−NC−ND 2.0) REVOL 



27 
 

2. La notion de qualité de vie 

2.1. Définitions 
 

La qualité de vie est un concept multidimensionnel, difficile à définir de manière consensuelle, et 

dont chaque individu se fait sa propre définition. Les différentes recherches sur la qualité de vie se 

développent principalement autour des années 1950 à 1970 et intéressent des champs très divers : 

économique, philosophique, psychosocial, sociologique, biomédical… 

Schématiquement, la qualité de vie se structure autour de plusieurs axes :  

- L’état physique de la personne, qui comprend son autonomie ainsi que ses capacités 

physiques, 

- Ses sensations somatiques comprenant les douleurs et autres symptômes,  

- Son état psychologique déterminé par son émotivité, son estime et son image de soi, la 

présence d’une anxiété ou d’une dépression, 

- Son statut social, comprenant à la fois les relations sociales et les rapports à l’environnement 

(familial, amical, professionnel).  

Au fil des recherches dans le domaine, la compréhension de la notion de qualité de vie a été 

déterminée par un élément clé : chaque individu a sa propre évaluation de sa qualité de vie, qui est 

dynamique et liée à son mode de vie (50). 

Ainsi, on comprend que l’évaluation de la qualité de vie doit être la plus globale et personnalisée 

possible et intégrer la personne dans son environnement. Elle ne peut se limiter à une évaluation 

organique de l’état de la personne.  

 

2.1.1. De la qualité de vie à la qualité de vie liée à la santé 

 

Dans le domaine de la santé, le concept de qualité de vie dérive de la nécessité d’appréhender et de 

prendre en charge de façon globale une personne « bien-portante » ou un malade atteint d’une 

pathologie chronique ou d’un handicap, et de répondre aux problématiques de vieillissement de la 

population. C’est un indicateur complexe du champ de la santé, qui relève du domaine de la médecine 

mais également de la psychologie, de la sociologie et de la philosophie. 

En 1948, l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) définit la santé comme « un état de complet bien-

être physique, mental et social » et non pas simplement comme une « absence de maladie ».  
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Depuis cette date, l’évolution sociétale, le développement de la psychologie et les profonds 

remaniements du monde de la santé ont changé les rapports malade/médecin. La santé n’est plus 

uniquement évaluée en termes de morbidité et de mortalité, ou de diagnostics et de thérapeutiques, 

mais d’autres approches centrées sur la personne malade sont prises en compte. La personne est alors 

considérée dans son ensemble, et les problématiques de douleur, de fin de vie et de qualité de vie se 

développent. 

C’est dans ce cadre qu’en 1993, l’OMS propose cette fois-ci une définition de la qualité de vie, comme 

« la perception qu’un individu a de sa place dans la vie, dans le contexte de la culture et du système de 

valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. C’est 

donc un concept très large qui peut être influencé de manière complexe par la santé physique du sujet, 

son état psychologique et son niveau d’indépendance, ses relations sociales et sa relation au éléments 

essentiels de son environnement » (51). 

L’OMS retient ainsi 6 domaines dans la qualité de vie : 

- Le domaine physique 

- Le domaine psychologique 

- Le niveau d’indépendance 

- Les relations sociales 

- Les relations avec l’environnement 

- La spiritualité 

Au fil du temps et dans la trajectoire du développement du modèle « bio-psycho-social », la qualité 

de vie est devenue un aspect fondamental de l’évaluation des conséquences d’une pathologie ou d’un 

handicap. Ce modèle, proposé par le psychiatre Engel en 1980 (Figure 6), prend en compte des facteurs 

psychologiques, sociaux et biologiques des pathologies (s’opposant ainsi à un modèle purement 

« biomédical »).  Les critères de jugement en recherche allient fréquemment des mesures objectives à 

cette évaluation subjective pour estimer l’impact d’une intervention ou d’une pathologie (52).  
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Figure 6 - Modèle biopsychosocial basé sur les travaux de Engel en 1980 

 

Ces éléments résonnent directement avec les aspects qui caractérisent la notion de qualité de vie 

développés par l’OMS.  

Ainsi, dans le contexte médical en clinique ou en recherche, la notion de qualité de vie évalue 

notamment ce qui peut être affecté par des pathologies ou handicaps, ou par leur traitement. Les 

définitions les plus complètes évaluent également les conséquences indirectes de la santé, notamment 

l’impact sur le travail ou sur les finances (53). Il s’agit, toujours selon la définition de l’OMS, de réaliser 

l’évaluation non pas de la maladie ou du handicap, mais bel et bien de l’état général de la personne, à 

la fois sur le plan physique, mental, et social (54). 

La notion de qualité de vie liée à la santé (QVLS) a donc émergé afin de proposer une définition plus 

homogène de cet indicateur, utile en médecine, qui mesure l’état de santé général en recueillant des 

informations sur l’état de santé physique et mental des individus ainsi que l’impact de l’état de santé 

sur la qualité de vie (55). La qualité de vie liée à la santé est généralement évaluée à l’aide de plusieurs 

indicateurs de l’état de santé perçu et du fonctionnement physique et émotionnel. L’ensemble de ces 

mesures fournit une évaluation complète de l’impact des maladies, des traumatismes ou handicaps. 

Au cours de la dernière décennie, le développement et l'utilisation de mesures de la qualité de vie liée 

à la santé ont connu une augmentation spectaculaire dans le but d'améliorer la santé des patients et 

de déterminer la valeur des services de soins de santé. 
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Quatre domaines sont généralement attribués à la qualité de vie liée à la santé (56) : 

- L’état de la maladie 

- L’état fonctionnel et physique 

- Le fonctionnement social 

- Le fonctionnement psychologique 

Enfin, dans le domaine du handicap, l’OMS propose une description du fonctionnement des individus 

via la Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé (CIF), qui intègre 

« les composantes biopsychosociales et les interactions entre les structures et les fonctions corporelles, 

les activités et la participation dans le contexte de l'environnement et des facteurs personnels » (57). 

Cette classification reconnaît que le niveau de fonctionnement (ou de participation) d’une personne 

est multidimensionnel et dépend de facteurs imbriqués tels que la santé, les facteurs personnels et 

environnementaux (58). 

Ainsi, le fonctionnement et le handicap sont des concepts multidimensionnels et leurs interactions 

dynamiques se font entre plusieurs composantes : 

- Les fonctions organiques et les structures anatomiques des individus 

- Les activités que font les individus et les domaines de la vie auxquels ils participent 

- Les facteurs environnementaux qui influencent leur participation 

- Les facteurs personnels (physique et social) 

La relation entre les domaines de la qualité de vie, de la qualité de vie liée à la santé, et du 

fonctionnement/handicap et santé est décrite dans la Figure 7 (59) : 

Figure 7 - Modèle reliant les domaines de qualité de vie selon le groupe de travail de Teresa Vente  
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2.1.2. Qualité de vie et pédiatrie 

 

Le concept abstrait de qualité de vie est d’autant plus difficile à évaluer chez l’enfant qu’il peut avoir 

du mal à exprimer ses sensations psychiques et physiques. De plus, l’enfant décrit plus facilement le 

présent que le passé ou l’avenir, et est en cours d’apprentissage des conventions sociales. Il est donc 

plus difficile pour lui d’avoir une perception de lui-même au sein de son environnement et donc la 

vision globale qu’implique le concept de qualité de vie.  

Comme évoqué précédemment, au cours des dernières décennies, le développement et l’utilisation 

de mesures de la qualité de vie liée à la santé ont connu une nette augmentation dans le but 

d’améliorer la santé des patients et de déterminer la valeur des services de soins de santé. Ce principe 

est particulièrement vrai en population pédiatrique (enfants et adolescents), mais la difficulté de 

l’évaluation de cette mesure pose un véritable défi. 

Les premières études sur la qualité de vie et la qualité de vie liée à la santé en population pédiatrique 

ont été menées en recueillant les données des parents ou des prestataires de soin. Ce recueil de 

données sur la qualité de vie « par procuration » entraîne un biais de perception, car il se concentre 

davantage sur l’état de santé physique des enfants, tandis que les enfants eux-mêmes considèrent 

leur qualité de vie comme étant davantage liée à leur participation aux activités de leur âge et à la 

qualité du temps passé avec leurs proches (60,61). 

Plus particulièrement, les adolescents considèrent la qualité de vie comme distincte de la santé et de 

l’état fonctionnel. La composante essentielle pour eux est alors la satisfaction globale de leur vie, ainsi 

que la confiance en soi, l’estime de soi, la confiance en l’avenir et les relations avec leurs pairs (62). 

 

2.2. L’évaluation de la qualité de vie 
 

La qualité de vie est un concept incluant des perspectives objectives et subjectives en fonction des 

domaines. L’évaluation objective de la qualité de vie se concentre sur ce que l’individu est capable de 

faire en lien avec son état de santé. L’évaluation subjective de la qualité de vie correspond à 

l’évaluation personnelle de ce que signifie pour lui son état de santé. Ainsi, des personnes ayant le 

même état de santé, objectivement, peuvent avoir une qualité de vie subjective très différente (63). 
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2.2.1. L’importance d’évaluer la qualité de vie des enfants 

 

Les enfants sont souvent considérés comme des répondants peu fiables dans des études évaluant des 

principes subjectifs complexes tels que la qualité de vie, et les premières évaluations de la qualité de 

vie pédiatrique ont été réalisées sur des données parentales.  

Il existe un risque de manque de concordance entre l’évaluation réalisée par les parents et la qualité 

de vie ressentie par l’enfant. C’est pourquoi il est nécessaire permettre à l’enfant d’évaluer de manière 

fiable sa propre qualité de vie, de sorte de l’impliquer dans les décisions concernant ses propres soins 

et traitements (64). 

Les domaines évalués en qualité de vie pédiatrique sont les mêmes qu’en population générale et ils 

comprennent la santé physique, l’état psychologique des enfants, les relations sociales, l’autonomie 

et l’environnement ; en tenant compte des particularités liées à leur âge et à leur développement. 

L’évaluation de la qualité de vie liée à la santé chez les enfants pose, de la même manière, des défis 

uniques. Les enfants ont une relation différente à la maladie, tant sur sa cause, sur ses conséquences 

et sur son traitement. Leur interprétation de l’évolution temporelle de la maladie et du handicap, et 

les questions qui en découlent, sont différentes. Enfin, l’âge, le développement cognitif ou le handicap 

peuvent limiter l’utilisation des questionnaires similaires à la population adulte (65). 

 

2.2.2. Utilité de l’évaluation de la qualité de vie en médecine générale 

 

Lors des échanges entre patient et médecin, les questions ciblant l’évaluation de la qualité de vie en 

pratique clinique ont un impact positif sur la relation patient-médecin (66). La littérature montre que 

les patients sont souvent en demande d’aborder la notion de qualité de vie liée à la santé au cours de 

la consultation, même s’ils ne souffrent pas de limitations importantes (67). Pourtant, malgré la 

volonté des patients de discuter de qualité de vie avec les professionnels de santé, les études suggèrent 

que lorsque le médecin n’aborde pas de lui-même cette notion, les patients peuvent être empêchés 

d’évoquer leurs préoccupations là-dessus.  

Ainsi, les médecins ne recueillent pas toujours les informations concernant la qualité de vie des 

patients en consultation, malgré leur importance dans le cadre de la prise en charge globale des 

malades, notamment en médecine générale. Mieux connaître l’impact sur la qualité de vie des 

différents troubles permet d’identifier des sujets de préoccupation qui peuvent être ensuite abordés 

lors des consultations de suivi. 
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En population pédiatrique, l'évaluation de la qualité de vie (QDV) par l'enfant lui-même, en tenant 

compte de son langage et de son développement cognitif, peut révéler des domaines problématiques 

qui ne sont pas forcément liés à la principale plainte du patient, et qui nécessitent une investigation 

approfondie. Ainsi, l'un des avantages de l'évaluation standardisée de la qualité de vie en pédiatrie est 

que l’enfant peut mieux communiquer ses besoins en matière de soins de santé, même s'il n'est peut-

être pas en mesure de décrire précisément ses symptômes ou d'autres problèmes liés à son 

fonctionnement quotidien (68). 

 

2.2.3. Les questionnaires de qualité de vie en pédiatrie 

 

Du fait de la difficulté d’évaluer et de comparer de manière précise, fiable et reproductible la qualité 

de vie en se basant sur un recueil qualitatif de ces données, différents questionnaires évaluant la 

qualité de vie des enfants ont été conçus afin de répondre à cette nécessité, tant sur le plan de la 

recherche que pour une utilisation clinique. 

Ces outils ont pour but d’évaluer la qualité de vie d’une personne à un instant donné, ainsi que de 

réaliser des comparaisons entre des populations, ou d’étudier l’effet d’une pathologie, d’une 

intervention ou d’un accident sur la qualité de vie d’une personne. 

L’évaluation de la qualité de vie peut se présenter sous différentes formes, à la fois qualitatives 

(observation, interrogation de pairs, entretiens semi-dirigés) et quantitatives. Ce sont les 

questionnaires de qualité de vie qui sont les plus fréquemment utilisés en pratique courante, en raison 

de leur faisabilité et de leur facilité de mise en place. Les quatre échelles les plus utilisées en recherche 

pédiatrique sont détaillées dans le Tableau 6 (69). 
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Tableau 6 – Principales échelles d’évaluation de la qualité de vie pédiatrique : 

Échelle PedSQL KIDSCREEN-52 CHQ (87 ou 50) KINDL 

Questions 23 52 87 ou 50 24 

Dimensions 
étudiées 

• Santé physique 

• Fonctionnement 

émotionnel 

• Fonctionnement 

social 

• Fonctionnement 

scolaire 

• Bien-être physique 

• Bien-être 

psychologique 

• Humeurs et émotions 

• Estime de soi 

• Autonomie 

• Vie familiale 

• Ressources financières 

• Relations sociales 

• Environnement 

scolaire 

• Harcèlement 

• Fonctionnement 

physique 

• Comportement 

• Emotions 

• Santé physique 

• Douleur physique 

• Santé mentale 

• Estime de soi 

• Perception de la 

santé 

• Evolution santé 

• Activités familiales 

• Cohésion familiale 

• Bien-être 

physique 

• Bien-être 

émotionnel 

• Estime de soi 

• Relations 

familiales 

• Relations avec 

pairs 

• Scolaire 

Âge 2-25 ans 8-18 ans 5-18 ans 3-17 ans 

Durée 5-8 min 15-20 min 10-15 min 5-15 min 

Questionnaire 
enfants 

Oui Oui Oui Oui 

Questionnaire 
parents 

Oui Oui Oui Oui 

 

Le questionnaire destiné aux parents permet de recueillir des informations similaires concernant la 

qualité de vie des enfants, notamment lorsque ceux-ci n’ont pas la capacité de remplir eux-mêmes les 

échelles de qualité de vie, ou lorsque les réponses des parents et des enfants sont comparées afin de 

mesurer la corrélation entre leur ressenti de la qualité de vie des enfants et la qualité de vie réelle de 

ces derniers. 

D’autres échelles conçues pour la population adulte ont été utilisées dans certaines études afin 

d’évaluer la qualité de vie des parents ou de l’entourage proche des enfants. Parmi elles, on peut citer 

la WHOQoL-BREF (World Health Organization Quality of Life), développée par l’OMS, et comportant 

26 questions ciblant 4 dimensions de la qualité de vie (santé physique, santé psychique, relations 

sociales, environnement). Elle se remplit en 7 minutes environ. 
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2.3. Etat des lieux des connaissances sur la qualité de vie des enfants avec troubles du 

neurodéveloppement 
 

Dans le contexte biopsychosocial, l’OMS reconnaît que « les personnes présentant des troubles de la 

communication ou de la santé mentale ont un accès aux soins, aux services et au marché du travail plus 

restreints que les personnes qui ont des troubles physiques ou visuels ». Il y a pourtant peu d’études 

évaluant le retentissement des troubles du neurodéveloppement sur la qualité de vie des personnes. 

Les études sur la qualité de vie des enfants atteints de troubles du neurodéveloppement se 

concentrent fréquemment sur l’impact de ces troubles, et incluent la plupart du temps des enfants 

avec un diagnostic unique, plus fréquemment le TSA, le TDA/H ou les troubles du langage (écrit ou 

oral). La méthode de recherche la plus employée est l’évaluation quantitative à l’aide d’auto et 

d’hétéro-questionnaires.  

Par ailleurs, de plus en plus d’études portent sur la qualité de vie des aidants familiaux (parents, frères 

et sœurs) plutôt que des enfants eux-mêmes afin d’évaluer l’impact de ces troubles sur la sphère 

familiale. Ces recherches, bien que très pertinentes en pratique afin de prendre en charge dans sa 

globalité l’enfant et son environnement, n’ont pas été retenues au cours de notre travail de 

bibliographie, car nous avons choisi de nous intéresser à la qualité de vie des enfants eux-mêmes. 

 

2.3.1. QDV et Trouble du Spectre de l’Autisme 

 

Dans la recherche sur la QDV au sein des troubles du neurodéveloppement, la majorité des études a 

été menée sur des enfants présentant un trouble du spectre de l'autisme. 

Parmi elles, la plupart s’accorde pour dire que la qualité de vie globale des enfants avec un trouble 

du spectre de l’autisme est significativement abaissée par rapport à celle de leurs pairs neurotypiques 

(70,71). L’une d’entre elle a identifié les domaines de la qualité de vie les plus touchés comme étant 

ceux concernant les « activités quotidiennes » et les « soins personnels ». Elle a également montré que 

les enfants atteints de TSA se plaignent moins de « douleurs ou inconforts » ou de « problèmes de 

mobilité » que les autres enfants du même âge (72). 

En outre, plusieurs facteurs semblent être significativement associés à une qualité de vie réduite (après 

ajustement sur le sexe et l’âge), notamment la présence de comorbidités psychiatriques et de 

troubles du sommeil. De plus, la gravité du trouble autistique parait corrélée avec une altération de 

la qualité de vie (70).  
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Enfin, il ressort très souvent de ces études que lorsqu’elle est évaluée par les parents, la qualité de 

vie paraît plus altérée que lorsqu’elle est évaluée par les enfants eux-mêmes (70). 

 

2.3.2. QDV et Trouble Déficit de l’Attention avec ou sans Hyperactivité 

 

Une méta-analyse a montré que les enfants avec TDA/H présentent généralement une qualité de vie 

liée à la santé altérée. Les scores sont généralement plus impactés dans les domaines psychologique 

et social (« émotions » et « relations interpersonnelles »), scolaire (« résultats scolaires ») et familial 

(« vie de famille ») (73). Les scores du domaine physique sont légèrement inférieurs ou similaires à 

ceux des enfants sans TDA/H.  

De plus, la qualité de vie est généralement perçue par les parents comme étant plus altérée en 

comparaison aux scores des enfants eux-mêmes. La concordance entre les scores des parents et des 

enfants est meilleure pour le domaine physique que pour les domaines psychologique et social. Par 

ailleurs, plus les enfants sont âgés, plus leur qualité de vie est évaluée comme faible (74).  

Enfin, il a été noté que lorsque les symptômes du TDA/H s’améliorent au cours du temps ou par l’effet 

positif du traitement médicamenteux, la qualité de vie liée à la santé ne semble pas évoluer 

significativement (74). 

 

2.3.3. QDV et Trouble du Langage Oral 

 

Le langage oral joue un rôle prépondérant dans les interactions humaines, et un trouble du langage 

oral, isolé ou non, représente un handicap au quotidien. Depuis 2017, le consensus CATALISE, groupe 

international d’experts, clarifie les concepts liés aux troubles du langage. Il considère désormais 

l'impact fonctionnel des troubles langagiers comme partie intégrante du diagnostic. Cette nouvelle 

conceptualisation a ouvert la voie à des études s’intéressant aux conséquences et répercussions 

fonctionnelles, sociales et émotionnelles de ces troubles (75).  

Une étude française, basée sur l’évaluation des parents par le questionnaire KIDSCREEN-27, a 

notamment montré l’altération significative de la qualité de vie des enfants ayant un diagnostic de 

trouble du langage, plus précisément dans les domaines du bien-être physique et psychologique, de 

l’autonomie et des relations familiales, du support social et de l’environnement scolaire (76).  
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Enfin, la Manchester Language Study, une étude longitudinale menée en Angleterre entre 1999 et 

2019, a exploré le développement langagier, cognitif, social, éducatif et professionnel des individus 

atteints de troubles du langage. Cette étude a notamment mis en lumière l’impact du TLO sur la 

participation sociale, avec une tendance à la dégradation au fil du temps (77). 

 

2.3.4. QDV et troubles des apprentissages 

 

Les recherches sur la qualité de vie des enfants atteints de troubles du langage écrit, ont produit des 

résultats contradictoires. 

Une étude récente menée en Chine en 2022 auprès d'écoliers a révélé que les enfants porteurs d'un 

trouble du langage écrit avaient une qualité de vie significativement altérée par rapport à leurs pairs 

(78). Cependant, une étude datant de 2016 n'a pas identifié de différence significative entre la qualité 

de vie des enfants dyslexiques et celle de ceux sans difficultés en lecture (79). Dans le même sens, 

une seconde étude s'est penchée sur la qualité de vie des enfants atteints de dyslexie, 

comparativement à celle des enfants souffrant à la fois de dyslexie et de TDA/H non traité, mais n'a 

pas mis en évidence d'impact majeur de cette comorbidité sur la qualité de vie (80). 

Aucune étude n’a été retrouvée sur la qualité de vie des enfants porteurs de troubles des 

apprentissages des mathématiques isolés. 

 

2.3.5. QDV et Trouble Développemental de la Coordination 

 

La qualité de vie liée à la santé demeure un domaine sous-exploré dans la recherche sur le trouble 

développemental de la coordination.  

Une étude a mis en lumière une qualité de vie liée à la santé plus faible chez les enfants avec TDC par 

rapport à leurs pairs. Le domaine physique semble être le plus touché, suivi par les domaines 

psychologique et social. Les évaluations parentales suggèrent une QVLS plus basse dans un plus grand 

nombre de domaines que les auto-évaluations des enfants. De plus, les enfants porteurs de TDC ont 

signalé des difficultés dans la réalisation de leurs activités quotidiennes et des soins personnels.  

Ces obstacles provoquent de la frustration et de la tristesse en raison des échecs répétés dans la 

réalisation de ces tâches. Enfin, les difficultés dans les sports et les jeux entraînent souvent l'exclusion, 

des moqueries, voire des brimades (31). 
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Une revue de la littérature de 2023 a montré que la plupart des études réalisées retrouve une 

altération de la qualité de vie chez les enfants porteurs de TDC par rapport à leurs pairs 

“neurotypiques”. Les domaines les plus impactés n’ont pas pu être comparés entre eux du fait de 

l’hétérogénéité des méthodes utilisées pour chaque étude (81). 

 

2.3.6. QDV et troubles multiples du neurodéveloppement 

 

Les TND doivent être considérés comme un spectre plutôt que comme une liste de maladies isolées 

reposant sur des symptômes spécifiques. Comme dit précédemment, les TND sont souvent associés 

chez une même personne, formant des tableaux parfois complexes, avec des manifestations 

hétérogènes et des conséquences variées (39). 

Une étude réalisée en Inde en 2009 et portant sur une centaine de questionnaires de parents d’enfants 

ayant des troubles des apprentissages (dyslexie, dysgraphie, dyscalculie) associés ou non à un TDA/H, 

a montré une altération de la qualité de vie chez ces enfants dans différents domaines émotionnels 

et physiques (82). Une autre étude retrouvait également une qualité de vie altérée dans les domaines 

du bien-être émotionnel, de l’estime de soi et des relations familiales et amicales (83).  

Au total, un nombre très limité d’études s’est intéressé à la qualité de vie des enfants présentant la 

conjugaison de plusieurs TND. De plus, toutes reposaient sur une hétéroévaluation par les parents ou 

proches aidants plutôt que sur l’évaluation par les enfants eux-mêmes. Or, étant donné la fréquence 

de ces comorbidités, il semble primordial d’évaluer ce paramètre directement auprès de la personne 

concernée afin d’avoir une analyse la plus précise et exacte possible. 

 

3. Justification de la question de recherche 

 

Les troubles du neurodéveloppement, par leurs aspects psychopathologiques, leurs comorbidités et 

pathologies fréquemment associées, peuvent entraîner des répercussions sur de nombreux aspects 

de la vie quotidienne, comme la communication, les relations sociales, les apprentissages scolaires, 

la coordination motrice, la régulation émotionnelle et la santé mentale en général. Ces conséquences 

peuvent impacter le développement émotionnel et affectif de ces enfants, mais également leur 

fonctionnement au sein des sphères scolaire, relationnelle et familiale. 
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Le dépistage précoce des troubles du neurodéveloppement fait désormais partie d’une stratégie 

nationale (6), et l’importance de la prise en charge précoce et pluridisciplinaire a été établie. Leur 

prévalence est importante, jusqu’à 17% des enfants selon les troubles, et certaines données montrent 

même son augmentation (39,84). Les recherches scientifiques se concentrent principalement sur les 

aspects médicaux, diagnostiques et thérapeutiques, qui, s’ils sont indispensables dans la 

compréhension et la prise en charge de ces troubles, n’abordent pas la question du ressenti et du vécu 

de l’enfant. 

La qualité de vie, en tant qu’indicateur de bien-être et de santé globale, revêt une importance 

particulière dans le contexte des troubles du neurodéveloppement. Pourtant, il y a peu de données et 

d’études évaluant la qualité de vie des enfants présentant plusieurs troubles du neurodéveloppement 

(l’association de plusieurs TND étant souvent un facteur d’exclusion dans ces études), une situation 

pourtant fréquente compte tenu de la prévalence de leur association. De plus, certains troubles 

demeurent peu évalués en termes de retentissement sur la qualité de vie, comme le trouble 

développemental des coordinations ou le trouble des apprentissages des mathématiques. Il y a 

également peu de données identifiant précisément les domaines dans lesquels ils se disent être plus 

en souffrance (4).  

Or, l'évaluation de la qualité de vie liée à la santé chez les jeunes avec troubles du 

neurodéveloppement permet d’en savoir plus sur l'impact de ces conditions dans différentes sphères 

de leur vie. Cet éclairage permet de cibler les interventions de prévention et de dépistage en vue 

d'améliorer leur quotidien, et prévenir les complications chez les patients les plus fragiles. En 

conséquence, l'évaluation de la QVLS semble déterminante pour optimiser la prise en charge et 

l’accompagnement de ces patients. Ceci s'applique aussi bien dans le cadre de la recherche clinique 

que dans celui des soins de santé (73). 

De fait, pour mieux comprendre les problématiques personnelles de ces enfants que l’on rencontre 

fréquemment en médecine générale et devant la pauvreté de la littérature, il nous a paru intéressant 

d’explorer leur qualité de vie par le biais d’un questionnaire Européen, validé à l’échelle européenne 

et Française, et standardisé (KIDSCREEN-52) ciblant 10 domaines et fournissant des données 

objectives et quantitatives.  
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MÉTHODES 

1. Type, lieu et durée de l’étude  
 

Pour ce projet de recherche, nous avons mené une étude observationnelle, descriptive, rétrospective 

sur données. Ce travail monocentrique a été réalisé au sein du centre de référence pour les troubles 

des apprentissages du Centre Hospitalo-Universitaire (CHU) de Lyon (France), plus précisément dans 

l’Unité d'Évaluation et de Recherche pour les Troubles du neuroDéveloppement (UERTD). Ce service 

reçoit des patients en hospitalisation de jour (sur 2 ou 3 jours), afin de réaliser une évaluation globale 

et spécialisée des différents troubles. Il peut s’agir d’une première évaluation à visée diagnostique, ou 

d’une réévaluation dans le cadre de troubles complexes du neurodéveloppement avérés. 

L’hospitalisation permet de faire une synthèse des bilans effectués et de coordonner les différents 

soins. L’étude porte donc sur des patients ayant été reçus dans cette unité entre janvier et septembre 

2023. 

 

2. Mesures 
 

L’UERTD étant une unité de recherche, les enfants qui y sont évalués sont soumis à un ensemble de 

questionnaires, bilans et échelles d’évaluation ciblés, selon les difficultés retrouvées. Parmi les plus 

utilisés en pratique courante, on peut citer l’échelle HAD (Hospital Anxiety and Depression Scale), le 

test de QI (WISC-V), et le questionnaire de qualité de vie KIDSCREEN-52.  

KIDSCREEN-52 : L’échelle KIDSCREEN-52 (85–87) permet le recueil d’informations quantitatives 

relatives à 10 domaines de la qualité de vie des enfants de 8 à 18 ans :  

• Bien-être physique 

• Bien-être psychologique 

• Humeurs et émotions 

• Perception de soi 

• Autonomie 

• Relations parentales et à la vie familiale 

• Soutien social 

• Environnement scolaire 

• Harcèlement 

• Ressources financières 
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Cette échelle est validée sur le plan Européen, et a une validité externe et interne satisfaisante. La 

version KIDSCREEN-10 comporte 10 questions retrouvées dans la KIDSCREEN-52 et a été utilisée pour 

déterminer la qualité de vie globale. Il en existe aussi une version enfant et une version parent. 

Les scores totaux (KIDSCREEN-10) et par domaine (KIDSCREEN-52) ont été utilisés pour mesurer la 

qualité de vie des enfants inclus et la comparer aux valeurs de référence de validation de l’échelle 

Il existe deux versions : un auto-questionnaire rempli par l’enfant ou l’adolescent et un hétéro-

questionnaire, qui peut être rempli par les parents de l’enfant afin d’évaluer sa qualité de vie. 

L'instrument KIDSCREEN-52 utilise le modèle de Rasch, qui est une méthode d’analyse de données 

statistiques pour mesurer des éléments de psychométrie par le biais d’un questionnaire.  

Elle comporte au total 52 items. Chaque item utilise une échelle de Likert de 5 points pour évaluer 

la fréquence des comportements ou des sentiments ou leur intensité (1 = jamais, 2 = presque pas, 3 

= parfois, 4 = souvent, 5 = toujours). Le score total est ramené sur une échelle de 0 à 100 : 100 étant 

la meilleure qualité de vie possible et 0 la pire. 

HAD (Hospital Anxiety and Depression scale) : L’échelle HAD est un instrument qui permet de dépister 

les troubles anxieux et dépressifs. Elle comporte 14 items cotés de 0 à 3. Sept questions se rapportent 

à l’anxiété (score A) et sept autres à la dimension dépressive (score D), permettant ainsi l’obtention de 

deux scores (note maximale de chaque score = 21) (35). 

Pour dépister des symptomatologies anxieuses et dépressives, un score à 7 ou moins n’indique pas de 

symptomatologie, entre 8 et 10 les symptômes sont probables, et certains à plus de 11. 

Nous avons ainsi utilisé les résultats de la HAD, que tous les enfants admis à l’UERTD remplissent au 

cours de leur séjour, sous la supervision d’un soignant. Un score supérieur ou égal à 8 indique la 

présence d’affects dépressifs (score D) et / ou anxieux (score A). 

QI (WISC-V) : Tous les enfants suivis à l’UERTD ont bénéficié, à un moment ou un autre, d’une 

évaluation cognitive par un test de QI, soit au centre de référence, soit en libéral.  

Le Wechsler Intelligence Scale for Children (ou WISC) est un test de quotient intellectuel développé 

en 1949 par David Wechsler pour les enfants de 6 ans à 16 ans et 11 mois. La version 5 du test (WISC-

V) est parue en 2014.  

Le WISC-V évalue les différentes aptitudes cognitives essentielles aux processus d’apprentissage. Il 

se base sur cinq grandes composantes : l’indice de compréhension verbale, l’indice visuo-spatial, 

l’indice de raisonnement fluide, l’indice de mémoire de travail et l’indice de vitesse de traitement). 
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Le QI peut être homogène (lorsque les 5 indices ont des résultats proches) ou hétérogène (lorsqu’il 

existe 15 points de différences entre les différents indices). Les enfants ayant un QI entre 85 et 115 

ont un profil cognitif dans la norme. Entre 70 et 85, l’efficience cognitive est considérée comme 

normale faible et entre 115 et 130, elle est considérée comme normale haute. Lorsque le QI est 

inférieur à 70, on parle de déficience intellectuelle (avec une gradation en fonction de la sévérité), et 

lorsqu’il est supérieur à 130, on parle de Haut Potentiel Intellectuel. 

 

Ces différents bilans et questionnaires ainsi que leurs scores bruts sont systématiquement intégrés 

dans les dossiers médicaux informatisés, et leur interprétation est retranscrite dans le compte-rendu 

d’hospitalisation. 

La Figure 8 indique le déroulement d’une hospitalisation de jour à l’UERTD, et les temps correspondant 

à la passation des questionnaires : 

Figure 8 - Déroulement de l'hospitalisation de jour à l'UERTD (2 ou 3 jours) 
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3. Patients 

 

Les critères d’inclusion étaient les suivants :  

• Enfants de 8 à 18 ans  

• Porteurs d’un ou plusieurs troubles du neurodéveloppement  

• Ayant été hospitalisés à l’UERTD entre janvier et septembre 2023. 

Les critères de non-inclusion étaient :   

• Enfants de moins de 8 ans ou de plus de 18 ans  

• Enfants porteurs d’une déficience intellectuelle (QI < 70)  

• Difficultés de compréhension rendant impossible la passation du questionnaire 

Les critères d’exclusion étaient :  

• Questionnaire KIDSCREEN partiellement rempli, données manquantes (plus d’un item 
manquant dans un domaine). 

• Refus de l’enfant ou des parents. 

Au total, 134 patients ont été considérés éligibles, 84 patients ont été inclus, 50 patients ont été non 

inclus (22 patients < 8 ans et 28 patients ne pouvant répondre au questionnaire du fait d’un trouble 

du développement intellectuel, de difficultés sévères de compréhension…). Par la suite, 24 patients 

ont été exclus (questionnaire non ou mal rempli), donc 60 questionnaires enfants ont été analysés. 

La Figure 9 représente le flow-chart résumant l’inclusion des patients dans l’étude : 

Figure 9 - Inclusion des patients dans l'étude 
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4. Objectifs et critères de jugement 

 

L’objectif principal est la description de la qualité de vie (globale et par domaines) des enfants de 8-

18 ans présentant un ou plusieurs troubles du neurodéveloppement et consultant en centre de 

référence.  Notre hypothèse est que les enfants suivis à l’UERTD ont un score de qualité de vie 

inférieur à la valeur de référence des enfants de leur âge. Le critère de jugement principal est donc le 

score de qualité de vie obtenu par le biais de l’auto-questionnaire KIDSCREEN-52. 

Les objectifs secondaires sont :  

• Description de la qualité de vie des enfants évaluée par hétéro-questionnaires remplis par les 

parents  

• Comparaison de la qualité de vie évaluée par les enfants (auto-questionnaire) et par les 

parents (hétéro-questionnaire) 

• Description et comparaison de la qualité de vie des enfants avec et sans affects anxieux 

• Description et comparaison de la qualité de vie des enfants avec et sans affects dépressifs  

• Description et comparaison de la qualité de vie des enfants avec diagnostic unique de TND et 

des enfants avec des troubles associés du neurodéveloppement  

 

5. Données collectées et aspects réglementaires et éthiques 
 

Notre étude entre dans le cadre des recherches sur données (ou recherche n’impliquant pas la 

personne humaine – RNIPH).  

Les données utilisées ont été générées lors de l’hospitalisation des patients à l’UERTD. Elles ont ensuite 

été recueillies dans les dossiers médicaux informatisés. Seules les données pertinentes et nécessaires 

à la réalisation de l’étude ont été collectées.  

Les variables suivantes ont été utilisées et spécifiquement choisies afin de limiter le risque de 

réidentification des patients : tranche d’âge, sexe, comorbidités, nombre de TND diagnostiqués, 

présence ou non d’un traitement psychostimulant, haut potentiel intellectuel, TSA, troubles du 

sommeil, situation familiale particulière, scores de la HAD (anxiété et dépression), et scores de la 

KIDSCREEN (score global et score par domaine ; sur auto et hétéro-questionnaires). 

Les scores bruts ont permis de générer des T-scores via le logiciel SPSS. 
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Afin de respecter le cadre imposé par la Commission Nationale de l'Informatique et des Libertés (CNIL) 

et la méthodologie de référence MR-004, le jeu de données a été anonymisé. Aucune table de 

correspondance n’est conservée entre l’identité du patient et son code dans la base. L’étude a ainsi pu 

être enregistrée aux registres des traitements de données comme à faible risque de réidentification. 

Conformément aux dispositions de la CNIL, une information générale concernant les activités de 

recherche dans l’établissement a été assurée par affichage dans les locaux, et une information 

individuelle orale a été délivrée aux parents et aux enfants au cours de l’hospitalisation. Les parents 

ont été informés de la possibilité de retirer les données médicales de leurs enfants de l’étude à tout 

moment.  

La conformité RGPD (Règlement Général sur la Protection des Données) a été demandée et obtenue 

via la plateforme AGORA, en lien avec le service de Direction de la Recherche en Santé des Hospices 

Civils de Lyon. 

 

6. Analyses statistiques 

 

Des tests statistiques ont été réalisés (test t de Student pour les comparaisons avec une moyenne, tests 

de Wilcoxon-Mann-Whitney et test de Fisher pour les comparaisons en sous-groupe). Ils n’ont pas été 

jugés pertinents du fait du design de l’étude et les p-valeurs n’ont donc pas été retranscrites dans la 

partie résultats.  

Seules les valeurs et leur tendance ont été décrites et interprétées sur le plan clinique. Une différence 

inférieure à 2 points est considérée comme faible. 

Les graphiques ont été réalisés l’aide du logiciel Excel.  
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RÉSULTATS 

Les données relatives à 60 enfants, numérisées dans les dossiers médicaux, ont été recueillies et 

décrites. 

1. Caractéristiques des enfants inclus 

Les caractéristiques des 60 enfants inclus sont présentées dans le Tableau 7. 16 enfants ont un âge 

compris entre 8 et 11 ans (26,6 %) et 44 enfants ont entre 12 et 18 ans (73,3 %). 17 enfants (28,3 %) 

étaient de sexe féminin, tandis que 43 (71,7 %) étaient de sexe masculin. 

Concernant le profil neurodéveloppemental des enfants inclus : 

- La grande majorité des enfants suivis a un diagnostic de TDA/H, soit 56 enfants (93,3 %). 

- Un TLO (Trouble du Langage Oral) est identifié chez 15 (25,0 %) des 60 enfants. 

- Un TLE (Trouble du Langage Écrit) est relevé chez 8 (13,3 %) enfants. 

- Un TSA (Trouble du Spectre de l'Autisme) est présent chez 5 (8,3%) enfants. 

- Un TDC (Trouble Développemental de la Coordination) est présent chez 11 enfants (18,3 %). 

De plus, 14 enfants ont une dysgraphie sans TDC (23,3 %). 

- 2 enfants (3,3 %) ont un syndrome de Gilles de la Tourette. 

Concernant l’association des troubles du neurodéveloppement : 26 enfants (43,4 %) ont un diagnostic 

TND unique et 34 enfants ont deux TND diagnostiqués ou plus (56,6 %). Parmi eux, 11 enfants ont deux 

TND (18,3 %), 11 enfants ont trois TND (18,3 %), 6 enfants ont quatre TND et 6 enfants en ont cinq 

(10% respectivement). 

De plus, 11 enfants (18,3 %) suivis ont un QI supérieur à 130, soit un Haut Potentiel Intellectuel (HPI), 

et 49 enfants ont un QI normal (81,7 %).  

23 participants (38,3 %) rapportent des difficultés liées au sommeil au cours de l’entretien ou ont un 

diagnostic de trouble du sommeil (syndrome d’apnées du sommeil, insomnies, somnolence diurne, 

décalage de phase).  

13 enfants (21,7 %) évoluent dans un contexte familial particulier (parents séparés, en conflit, famille 

monoparentale ou enfant adopté). 

Les échelles HAD (Hospital Anxiety and Depression Scale) révèlent que 26 enfants (43,3 %) ont des 

scores positifs pour l'anxiété tandis que 8 (13,3 %) ont des scores positifs pour les affects dépressifs. 
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En ce qui concerne les traitements, 33 enfants (55,0 %) bénéficient d’un traitement psychostimulant, 

tandis que 10 (16,7 %) bénéficient d’un autre traitement psychotrope (anxiolytique, anti-dépresseur, 

antipsychotique).  

Tableau 7 - Caractéristiques des enfants ayant rempli la KIDSCREEN – Description de la population  

  Enfants (n = 60) 
M (SD)/n (%) 

Âge 
             8-11 ans 
             12-18 ans 

 

16 (26,67 %) 

44 (73,33 %) 

Sexe   

  F : n (%) 17 (28,3 %) 

  H : n (%) 43 (71,7 %) 

TDA/H : n (%) 56 (93,3 %) 

TSA : n (%) 5 (8,3 %) 

TLO : n (%) 15 (25,0 %) 

TLE : n (%) 8 (13,3 %) 

TDC : n (%) 11 (18,3%) 

Dysgraphie sans TDC 14 (23,3 %) 

Nombre de troubles du neurodéveloppement : n (%) 
             1 TND 
             2 TND 
             3 TND 
             4 TND 
             5 TND 

 

26 (43,4 %) 

11 (18,3 %) 

11 (18,3 %) 

6 (10 %) 

6 (10 %) 

QI : 
 HPI : n (%) 
 QI dans la normale : n (%) 

  

11 (18,3 %) 

49 (81,7 %) 

Difficultés de sommeila : n (%) 23 (38,3 %) 

Situation familialeb : n (%) 13 (21,7 %) 

Anxiétéc : n (%) 26 (43,3 %) 

Dépressiond : n (%) 8 (13,3 %) 

Traitement psychostimulant : n (%) 33 (55,0 %) 

Traitement psychotrope autre : n (%) 10 (16,7 %) 

Syndrome de Gilles de la Tourette : n (%) 2 (3,3 %) 

Présence de comorbidité(s) somatique(s)e : n (%) 7 (11,6 %) 

TDA/H trouble déficit d’attention avec ou sans hyperactivité, TSA trouble du spectre de 
l’autisme, TLO trouble du langage oral, TLE trouble du langage écrit, HPI haut potentiel 
intellectuel (QI > 130). 

aL’item est positif si un diagnostic de trouble du sommeil est posé ou si des symptômes de 
difficultés de sommeil ont été relevés au cours de l’entretien 

bL’item est positif si les parents sont séparés, en conflit, ou si l’enfant vit avec un seul de ses 
parents ou est adopté 

cHAD positive pour l’anxiété (A ≥ 8) 
dHAD positive pour la dépression (D ≥ 8) 

ePrésence de maladie chronique, retard de croissance, obésité… 
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2. Qualité de vie des enfants avec trouble du neurodéveloppement suivis à 

l’UERTD 

2.1. Qualité de vie globale et comparaison à la norme 

 

2.1.1. Scores des enfants (auto-questionnaires) 

 

En moyenne, les enfants de l’étude obtiennent un score de qualité de vie de 44,35 (pour une norme 

de 50) soit une différence de 5,65 points. 

La qualité de vie globale évaluée par l’enfant est donc inférieure à celle de la population générale du 

même âge. 

2.1.2. Scores des parents (hétéro-questionnaires) 

 

Le score moyen de qualité de vie des enfants évaluée par les parents est de 36,72 (pour une norme 

de 50) soit une différence de 13,28 points. 

La qualité de vie globale évaluée par les parents est donc inférieure à celle de la population de 

référence. 

Les scores globaux sont représentés dans la Figure 10. 

Figure 10 – Score global de qualité de vie sur auto- et hétéro-questionnaires de la KIDSCREEN 

 

(CC BY−NC−ND 2.0) REVOL 



50 
 

2.2. Analyse des 10 domaines de qualité de vie 
 

2.2.1. Scores des auto-questionnaires (enfants) 

Les scores de qualité de vie évalués par les enfants sont abaissés dans 9 des 10 domaines évalués par 

la KIDSCREEN, par rapport à la norme de 50 : 

- Bien-être physique : score de 44,9 soit une différence de 5,1 points 

- Bien-être psychologique : score de 46,3 soit une différence de 3,7 points  

- Autonomie : score de 45,1 soit une différence de 4,9 points 

- Relation aux parents et vie à la maison : score de 46 soit une différence de 4 points 

- Ressources financières : score de 46,4 soit une différence de 3,6 points 

- Soutien social : score de 43,7 soit une différence de 6,3 points 

- Environnement scolaire : score de 42,2 soit une différence de 7,8 points   

Deux domaines montrent une différence inférieure à 2 points : 

- Perception de soi : score de 48,3 soit une différence de 1,7 points 

- Harcèlement : score de 49,8 soit une différence de 0,2 points 

Un domaine montre un score supérieur à la moyenne :  

- Humeur et émotion : score de 50,7 soit une différence positive de 0,7 points 

2.2.2. Score des hétéro-questionnaires (parents) 
 

Les scores de qualité de vie évaluée par les parents sont abaissés dans tous les domaines de la 

KIDSCREEN, par rapport à la norme de 50 : 

- Bien-être physique : score de 43,0, soit une différence de 7 points 

- Bien-être psychologique : score de 42,1, soit une différence de 7,9 points  

- Emotions : score de 45,3, soit une différence de 6,7 points  

- Autonomie : score de 41,8, soit une différence de 8,9 points  

- Relation aux parents et vie à la maison : score de 38,7, soit une différence de 11,3 points 

- Ressources financières : score de 44, soit une différence de 6 points 

- Soutien social : score de 34,2, soit une différence de 15,8 points 

- Environnement scolaire : score de 38,5, soit une différence de 11,5 points 

- Harcèlement : score de 46,5, soit une différence de 3,5 points 
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2.2.3. Comparaison des scores parents et enfants 

 

Le score global de la qualité de vie recueilli par hétéro-questionnaires (questionnaires “parents”), 

évalué à 36,72, est inférieur au score de la qualité de vie recueilli par auto-questionnaires 

(questionnaires “enfants”), évalué à 44,35, soit une différence de 7,63 points. 

Tous les scores de la qualité de vie sont inférieurs dans l’évaluation des parents (hétéro-

questionnaire) par rapport aux auto-évaluations des enfants eux-mêmes (Tableau 8). 

Tableau 8 - Comparaison des scores globaux et par domaines des auto- et hétéro-évaluations 

 Scores enfants Scores parents Points de différence 

QDV globale 44,35 36,72 7,63 

Bien-être physique 44,8 43,0 1,8 

Bien-être psychologique 46,2 42,1 4,1 

Emotions 50,7 45,3 5,4 

Perception de soi 48,3 43,9 4,4 

Autonomie 45,1 41,8 3,3 

Famille 46,0 38,7 7,3 

Financier 46,3 44,0 2,3 

Social 43,7 34,2 9,5 

Scolaire 42,2 38,5 3,7 

Harcèlement 49,7 46,4 3,3 

 

Les scores par domaine sont représentés dans la Figure 11. 
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Figure 11 - Comparaison des résultats des KIDSCREEN enfants/parents et par rapport à la norme 

 

3. Comparaisons en sous-groupe 

3.1. Selon le niveau d’anxiété 
 

Les caractéristiques des groupes d’enfants “avec éléments anxieux” et ”sans éléments anxieux”, 

d’après les scores de la HAD, sont similaires pour les variables suivantes : tranche d’âge, sexe, profil 

neurodéveloppemental (TDA/H, TSA, TLO, TLE), haut potentiel intellectuel, présence de trouble du 

sommeil, situation familiale particulière et traitement psychotrope autre. 

En revanche, l’analyse en sous-groupe relève une différence concernant la présence d’un traitement 

psychostimulant, qui est retrouvée chez 46,7% des enfants sans anxiété et 73,1% des enfants anxieux. 

Le score de qualité de vie globale du groupe “affects anxieux ” est de 41,6, soit un score inférieur à 

celui du groupe “sans affects anxieux” qui est de 46,4. Les scores du groupe « anxiété » sont inférieurs 

à ceux du groupe « sans anxiété » pour tous les domaines (Tableau 9 et Figure 12). 
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Tableau 9 - Comparaison des scores global et par domaines de la qualité de vie entre les groupes 

"éléments anxieux" et "pas d'éléments anxieux" 

 Score groupe “pas 
d’anxiété” 

Score groupe 

“anxiété” 
Points de différence 

QDV globale 46,4 41,6 4,8 

Bien-être physique 46,8 41,9 4,9 

Bien-être 

psychologique 
49,2 41,2 8 

Emotions 55,1 45,2 9,9 

Perception de soi 52,1 42,4 9,7 

Autonomie 47,4 42,0  5,4 

Famille 48,0 43,4 4,6 

Financier 51,0 42,0 9 

Social 45,2 41,5 3,7 

Scolaire 44,0 39,4 4,6 

Harcèlement 53,1 45,6 7,5 

 
 

Figure 12 - Comparaison des scores globaux et par domaines de la qualité de vie entre les groupes 

"éléments anxieux" et "pas d'éléments anxieux" 
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3.2. Selon la présence d’affects dépressifs 

Les caractéristiques des groupes d’enfants “avec affects dépressifs” et ”sans affects dépressifs”, 

d’après les scores de la HAD, sont similaires pour les variables suivantes : tranche d’âge, sexe, profil 

neurodéveloppemental (TDA/H, TSA, TLO, TLE), haut potentiel intellectuel, présence de trouble du 

sommeil, situation familiale particulière, traitement psychostimulant et traitement psychotrope autre. 

Le score de qualité de vie globale du groupe “ affects dépressifs ” est de 34,8, soit un score inférieur à 

celui du groupe “sans affects dépressifs” qui est de 45,8.  

Les scores du groupe « affects dépressifs » sont inférieurs à ceux du groupe « sans affects dépressifs » 

pour tous les domaines. 

Les différences dans les scores de qualité de vie par domaines sont indiquées dans le Tableau 10 et 

dans la Figure 13. 

 

Tableau 10 - Comparaison des scores global et par domaines de la qualité de vie entre les groupes 

"affects dépressifs" et "pas d'affects dépressifs" 

 Score groupe “pas d’affects 
dépressifs” 

Score groupe “affects 
dépressifs” 

Points de 

différence 

QDV globale 45,8 34,8 11 

Bien-être physique 45,7 36,8 8,9 

Bien-être 

psychologique 
47,2 35,7 11,5 

Emotions 51,7 42,3 9,4 

Perception de soi 48,1 44,1 4 

Autonomie 45,5 41,2 4,3 

Famille 46,7 40,5 6,2 

Financier 46,9 44,4 2,5 

Social 44,5 36,8 7,7 

Scolaire 43,6 31,7 11,9 

Harcèlement 49,8 48,6 1,2 
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Figure 13 - Comparaison des scores globaux et par domaines de la qualité de vie entre les groupes 

"affects dépressifs" et "pas d'affects dépressifs" 

 

3.3. Selon le nombre de troubles du neurodéveloppement 
 

Les caractéristiques des groupes d’enfants “avec un diagnostic de TND” et ”avec plusieurs diagnostics 

de TND” sont similaires pour toutes les variables évaluées dans l’étude.  

Le score de qualité de vie globale du groupe “un seul TND” est de 42,8, soit un score inférieur à celui 

du groupe “deux ou plus TND” qui est de 45,5.  

Les score de qualité de vie des enfants ayant un diagnostic unique sont inférieurs dans 8 domaines par 

rapport à ceux ayant plusieurs TND. 

Des différences dans les scores de qualité de vie par domaines sont indiquées dans le Tableau 11 et 

dans la  

Figure 14. 
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Tableau 11 – Comparaison des scores global et par domaines de la qualité de vie entre les groupes 

"diagnostic unique de TND" et "plusieurs TND diagnostiqués" 

 Score groupe “un 
TND” 

Score groupe “plusieurs 
TND” 

Points de 

différence 

QDV globale 42,8 45,5 -2,7 

Bien-être physique 43,6 45,8 -2,2 

Bien-être 

psychologique 
44,5 47,6 -3,1 

Emotions 50,2 51,1 -0,9 

Perception de soi 47,1 49,2 -2,1 

Autonomie 46,2 44,3 1,9 

Famille 44,0 47,5 -3,5 

Financier 47,1 45,8 1,3 

Social 42,4 44,7 -2,3 

Scolaire 39,0 44,7 -5,7 

Harcèlement 48,7 50,6 -1,9 
 

Une différence négative indique un score de QDV plus élevé dans le sous-groupe « plusieurs TND ». 

 

Figure 14 - Comparaison des scores globaux et par domaines de la qualité de vie entre les groupes 

"diagnostics multiples de TND" et "diagnostic unique de TND" 

 

0

10

20

30

40

50

60

Score groupe “un TND” Score groupe “plusieurs TND”

(CC BY−NC−ND 2.0) REVOL 



57 
 

DISCUSSION 

1. Discussion des résultats 
 

Les enfants de l’étude ont un score global de qualité de vie abaissé par rapport aux normes proposées 

par l’échelle KIDSCREEN.  

Tous présentent des troubles complexes et sévères, susceptibles d'entraîner des difficultés scolaires, 

des troubles du comportement, mais aussi des fragilités dans la communication et les interactions 

sociales. Leur vie est marquée par la fréquence des soins et des rééducations. Les TND peuvent avoir 

un retentissement fonctionnel majeur et s’inscrire dans le champ du handicap. Il n’est donc pas 

étonnant que ces enfants aient une qualité de vie altérée par rapport à la population générale.  

Les résultats de notre travail confirment l’hypothèse de départ et sont en accord avec ce qui a été écrit 

dans la littérature (73). 

 

1.1. Résultats des auto-questionnaires 
 

Les scores sont nettement diminués dans 7 des 10 sous-domaines explorés : environnement scolaire, 

soutien social, vie familiale, ressources financières, autonomie, bien-être physique et psychologique. 

Certains domaines apparaissent plus altérés que d’autres. Ce résultat semble pertinent cliniquement 

car les répercussions des TND sont multiples. Elles concernent l’ensemble des sphères de la vie de ces 

enfants. 

• Il n’est pas étonnant que le domaine scolaire soit le plus altéré. Les enfants passent la majeure 

partie de leur temps à l’école, lieu privilégié d’expression des TND. La scolarité peut être 

logiquement entravée, en particulier par des troubles spécifiques des apprentissages, et/ou 

des troubles attentionnels.  

• Les interactions sociales sont fragilisées lorsqu’il existe des difficultés de langage oral et/ou de 

communication, une impulsivité, et des troubles du comportement. Cela peut expliquer 

l’altération du domaine soutien social. Par ailleurs, le temps consacré aux rééducations 

pénalise l’enfant en limitant ses possibilités d’activités extra-scolaires. 

• Les relations familiales sont aussi impactées. Les rééducations surchargent l’emploi du temps 

des familles au détriment du temps partagé pour les loisirs. Le moment des devoirs peut 

devenir une source de tension, voire même un sujet de discorde dans le couple parental. On 

comprend que certaines situations complexes puissent entraîner un véritable épuisement 

familial. 
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• L’altération du domaine ressources financières nous a posé question, car il nous paraissait 

initialement peu pertinent compte tenu de l’âge des enfants évalués. Il est sans doute lié au 

coût des rééducations non prises en charge par l’assurance maladie, et d’un potentiel 

accompagnement pédagogique individuel à domicile. L’aspect financier devient un motif 

d’inquiétude de plus en plus souvent évoqué par les parents, y compris devant l’enfant. 

• L’autonomie de ces enfants est mise à mal, car leur besoin d’étayage est constant. Au-delà des 

difficultés d’organisation spécifiques aux troubles des fonctions exécutives, tous les TND 

freinent l'accès à l'autonomie en maintenant une dépendance à l’environnement.  

• Le bien-être physique peut être logiquement impacté par l’impulsivité des enfants porteurs de 

TDA/H ou par la maladresse globale liée à un trouble du développement de la coordination. 

Dans tous les cas, l’épanouissement habituellement retrouvé dans les activités sportives peut 

faire défaut. Par ailleurs, la coexistence fréquente des TND avec des troubles du sommeil est 

un facteur supplémentaire d’altération de l'état de santé physique. 

• Enfin, sur le plan psycho-affectif, les éléments anxieux et dépressifs fréquemment retrouvés 

grèvent le pronostic fonctionnel. Le bien-être psychologique peut aussi être empêché par 

l’échec scolaire, la limitation d’activité, le sentiment de différence et les difficultés 

relationnelles souvent associées. 

En pratique, ces différents domaines sont interdépendants. Une altération de l’un d’entre eux peut 

avoir des répercussions sur les autres, et risque d'entraîner l’enfant dans une spirale péjorative. 

En somme, nos résultats sont en accord avec les données de la littérature (80). L'altération de la qualité 

de vie concerne surtout les domaines scolaire, social, familial et psychologique, tous TND confondus. 

 

En revanche, certains résultats n’étaient pas tout à fait en phase avec ce qui était attendu, notamment 

dans les domaines estime de soi, humeur et émotions et harcèlement. 

Nous avons été surprises de constater que le domaine estime de soi était plus préservé que les autres 

domaines. Ces résultats vont à l’encontre de nos observations en pratique clinique, et aux données de 

la littérature, qui évoquent une altération fréquente de l’estime de soi, liée aux TND eux-mêmes mais 

aussi au jugement porté par l’entourage.  
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Plusieurs hypothèses, liées aux caractéristiques de l’échantillon étudié, pourraient expliquer ce 

résultat :  

• La population reçue en centre de référence est déjà présélectionnée et la plupart des enfants 

ont été partiellement diagnostiqués. Ils bénéficient d’un accompagnement pluridisciplinaire 

plus ou moins adapté (rééducation, soutien psychologique…), qui constitue déjà un début de 

reconnaissance. La pose du diagnostic a pu jouer un rôle positif sur la compréhension de leur 

fonctionnement, sur la perception de leurs difficultés et, à terme, sur leur estime de soi. On 

sait que l'errance diagnostique et/ou thérapeutique peut fragiliser ce paramètre. 

• Les difficultés métacognitives liées à certains TND (TDA/H, TSA...) pourraient expliquer que ces 

enfants n'aient pas toujours conscience de leurs troubles. D'ailleurs, les plaintes émanent plus 

souvent des parents que des enfants eux-mêmes. 

 

Dans tous les cas, la question de l’estime de soi est importante en clinique car elle a un intérêt 

pronostique dans la trajectoire évolutive de chaque enfant. Une altération de l’estime de soi peut 

majorer les troubles anxieux, le repli sur soi, être responsable de troubles du comportement, de 

décrochage scolaire et, à terme, de difficultés d’insertion professionnelle. 

Les différences constatées entre deux domaines qui nous paraissaient pourtant très proches (bien-être 

psychologique et humeur et émotions) ont également retenu notre attention. Si le domaine bien être 

psychologique est effectivement altéré, le score humeur et émotions semble plus préservé. 

Ce résultat est d’autant plus étonnant qu’une forte proportion des patients étudiés rapporte des 

affects anxieux et/ou dépressifs sur la HAD (respectivement 43,3 et 13,3%). La comparaison en sous-

groupe permet d’affiner ce résultat : en fait, le domaine humeur et émotions est plus altéré chez les 

patients anxieux, avec une possible corrélation entre le niveau d'anxiété et la qualité de vie.  

La présence de troubles anxieux, indépendamment des TND, pourrait donc être un facteur de 

confusion qui devra être pris en compte lors de prochaines études à la recherche d’une relation de 

cause à effet entre TND et altération de la qualité de vie.  

De la même façon, la présence d'affects dépressifs semble associée à une altération de la qualité de 

vie globale et dans presque tous les domaines. Cependant, le faible nombre d'enfants concernés par 

les affects dépressifs dans notre échantillon rend cette observation difficilement interprétable.  

Le score obtenu dans le domaine harcèlement semble plutôt préservé dans notre population, alors 

que la différence de ces enfants les prédispose à subir ce genre de préjudice. Il est probable que les 

mesures récentes de prévention et de prise en charge du harcèlement scolaire expliquent en partie ce 

résultat.  
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Enfin, on rappelle que notre travail concerne une population originale qui regroupe des enfants au 

profil complexe, avec le plus souvent une association de TND. Curieusement, la coexistence de 

plusieurs TND ne semble pas être un facteur péjoratif pour la qualité de vie. Paradoxalement, le score 

de qualité de vie est plus élevé dans le groupe “plusieurs TND” que dans le groupe “un seul TND”. Cette 

constatation pourrait laisser entendre que la qualité de vie dépend plus du type et de la sévérité du 

TND que de l’association entre plusieurs troubles. Ces résultats devront bien sûr être confirmés par 

des études dédiées, qui devront tenir compte de certains facteurs de confusion comme nous l’avons 

évoqué plus haut. 

Au total, les analyses en sous-groupes, même si elles ne peuvent être statistiquement interprétées, 

permettent de mettre en lumière certains facteurs associés et/ou confondants, dont l’influence pourra 

être étudiée dans de plus amples études. 

 

1.2. Résultats des hétéro-questionnaires et comparaison aux auto-questionnaires 
 

Les résultats des hétéro-questionnaires montrent que les parents évaluent la qualité de vie de leurs 

enfants comme étant altérée, dans tous les domaines, par rapport à la moyenne de la population 

générale, ce qui était plutôt attendu. 

En revanche, la comparaison des auto-questionnaires et des hétéro-questionnaires rapporte une 

différence qui mérite une réflexion. En effet, la moyenne des scores des parents est globalement 

inférieure à celle des enfants. En d’autres termes, la qualité de vie des enfants est perçue comme étant 

plus altérée par leurs parents que par les enfants eux-mêmes. Cela est d’ailleurs retrouvé en pratique 

clinique, où le tableau dépeint par les parents est souvent plus négatif que ce qui est rapporté par 

l’enfant. Il est difficile de savoir si cette différence provient d'une sous-estimation de la part des 

parents ou d'une surestimation par les enfants de leur propre qualité de vie.  

On peut penser que les enfants sont les mieux placés pour évaluer leur qualité de vie. Cependant, leur 

âge et l’intensité de leurs troubles peuvent influencer l’expression de leurs émotions, de leurs ressentis 

et de leurs expériences, et conduire à une sous-évaluation de leurs propres difficultés, et à une 

surestimation de leur qualité de vie. 

Les parents sont des interlocuteurs indispensables. Ils ont une vision globale de la situation et sont à 

priori fiables pour évaluer correctement les problématiques scolaires, sociales et familiales. 

Néanmoins, ils ont parfois des attentes plus élevées concernant la participation sociale et 

l’épanouissement scolaire, ce qui peut troubler leur vision de la qualité de vie de leur enfant (biais de 

réponse).  
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Ils risquent aussi d’attribuer une importance plus élevée à certains aspects de la vie que l’enfant lui-

même. Enfin, les parents peuvent être influencés par leurs propres préoccupations et inquiétudes 

(souvent liées à leur parcours personnel), ce qui peut fausser leur jugement.  

Nos observations sont congruentes avec la plupart des études de qualité de vie qui confirment ce 

décalage entre les questionnaires parents et les questionnaires enfants (74). 

 

Cette étude nous a permis de réfléchir à l’incidence des TND sur la qualité de vie des enfants, qui 

apparaît altérée en comparaison avec la population générale, sans que l’on puisse affirmer l’existence 

d’une relation de cause à effet. Il est évident que de nombreux autres facteurs influencent également 

la qualité de vie. Nous en avons évoqué quelques-uns, comme l’anxiété ou les affects dépressifs. Il en 

existe sans doute de nombreux autres, comme le niveau socio-économique, la personnalité de l’enfant 

ou la situation familiale, que nous n’avons pas abordés ici mais qui mériteraient d’être évalués dans 

des études ultérieures. 

 

2. Discussion sur les caractéristiques de notre population 

 

Notre population, issue d’un centre de référence, est constituée d’enfants au profil complexe, et dont 

les caractéristiques ne sont pas représentatives de l’ensemble des enfants porteurs de TND. En effet, 

tous les enfants porteurs de TND ne consultent pas en centre de niveau 3.  

D’abord, la grande majorité des enfants inclus dans notre étude présente un trouble déficit de 

l’attention avec ou sans hyperactivité (n = 56 soit 93,3%), tandis que la prévalence de ce trouble au 

sein des TND est plutôt compris entre 20 et 44% (88). De plus, la plupart des enfants présentent une 

association de plusieurs troubles, certains présentant 4 voire même 5 troubles du 

neurodéveloppement. 

Des troubles anxieux sont présents chez 43,3% des enfants étudiés, ce qui paraît important en 

comparaison avec les données de la littérature (38). Cette proportion a d’ailleurs pu être sous-estimée 

puisqu’un certain nombre de patients reçoit un traitement anxiolytique pouvant masquer ces 

symptômes. Si ces troubles peuvent être indépendants des TND (liés à la personnalité, à la situation 

familiale, à un vécu traumatique…), ils peuvent aussi en être la conséquence directe ou indirecte. 

L’effet potentiellement anxiogène du traitement psychostimulant donné dans le TDAH peut en partie 

expliquer la proportion importante de troubles anxieux dans notre population.  
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La proportion d’enfants avec un haut potentiel intellectuel est bien plus élevée dans notre échantillon 

(18,3%) que dans la population générale. Cela peut s’expliquer par les nombreux travaux de recherche 

effectués par le service sur le fonctionnement cérébral des enfants à Haut Potentiel Intellectuel, qui 

en font un centre expert dans ce domaine. Il semble aussi intéressant de noter que dans notre 

échantillon, la proportion des enfants TDA/H avec un haut potentiel intellectuel (17,8%) est plus élevé 

que dans les données de la littérature, où les proportions sont aux alentours de 10% (89). 

La prévalence d’enfants présentant un trouble développemental de la coordination est plus 

importante dans notre échantillon que dans la population générale, du fait de la co-occurrence 

fréquente de plusieurs troubles “dys”. 

Si la proportion de troubles du sommeil semble élevée dans notre population, elle s’avère en réalité 

inférieure à celle retrouvée dans la littérature sur les TND. Cela peut s’expliquer par le fait qu’un certain 

nombre de patients ayant participé à l’étude bénéficient déjà, au moment de l’hospitalisation, d’une 

prise en charge visant à améliorer le sommeil (traitement médicamenteux par exemple). 

Enfin, notre population comporte plus de garçons que de filles, ce qui est cohérent avec le sex-ratio 

décrit dans la littérature sur les TND, et notamment sur le TDA/H.  

 

3. Forces et limites de l’étude 

 

Cette étude rétrospective monocentrique est un travail préliminaire de description de la qualité de 

vie des enfants âgés entre 8 et 18 ans avec un ou plusieurs trouble(s) du neurodéveloppement suivis 

en centre de référence. Ces résultats ne sont de fait pas extrapolables à l’ensemble des enfants 

porteurs de TND.  

Le travail de recherche a été mené au sein d’un centre de niveau 3, ce qui a permis d’inclure des enfants 

au profil complexe. Du fait de la fréquence de troubles associés ou comorbides, ce type de profil n’est 

pas rare en pratique clinique. Pourtant, ces enfants sont souvent exclus des études dans la littérature. 

De plus, les études sur la qualité de vie d’enfants présentant des troubles des apprentissages sont peu 

nombreuses.   

L’échelle de mesure KIDSCREEN-52 a été choisie non seulement pour son exhaustivité, mais aussi parce 

qu’elle nous a permis de recueillir des informations subjectives de manière la plus objective possible, 

en les exprimant par le biais d’une variable quantitative.  
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Le design de l’étude est simple, faisable et reproductible. Il est adapté pour explorer le profil des 

patients suivis en centre de référence, et décrire leur qualité de vie. Il permet de formuler un certain 

nombre d’hypothèses sur l’existence d’un lien entre les TND et la qualité de vie, sans pouvoir les tester 

pour autant. Cependant, le caractère monocentrique et le faible nombre de sujets inclus diminuent la 

puissance de l’étude. 

Les enfants suivis à l’UERTD et inclus dans cette étude ont bénéficié des techniques gold standard pour 

poser les diagnostics de TND (test de QI, bilans de spécialistes…). Les informations liées aux variables 

récoltées ont été obtenues au cours de l’hospitalisation, par l’accès aux dossiers médicaux 

informatisés, ce qui limite le risque de biais de mesure.  

Des tests statistiques et les calculs des scores de significativité (p-value) ont été réalisés mais l’analyse 

des premiers résultats ne nous est pas parue pertinente compte tenu du design de notre étude. Nous 

avons donc centré notre travail sur la description des différences observées et de leur interprétation 

sur le plan clinique. 

Notre présence dans le service durant toute la durée de l’étude (janvier à septembre 2023) nous a 

permis de superviser la passation des auto-questionnaires de la KIDSCREEN et de constater que 

certaines questions semblent mal comprises par les enfants. Par ailleurs, ils ne se sentaient pas tous 

concernés par certains sujets abordés, comme cela a pu être le cas pour le domaine financier. De plus, 

la passation est relativement longue (environ 10 minutes) et ne semble pas optimale pour les enfants 

porteurs de difficultés attentionnelles, ce qui peut entraîner un biais cognitif. De plus, nous avons 

observé que l’état affectif de certains enfants au moment de la passation peut affecter leur 

« motivation » et donc leurs réponses, pouvant entraîner un biais affectif. 

Afin d’aller plus loin dans l’exploration de la qualité de vie des enfants présentant un profil complexe 

de troubles du neurodéveloppement, une étude de cohorte serait pertinente. Ce type d’étude 

permettrait de prendre en compte les différents facteurs de confusion (anxiété, niveau socio-

économique…), et de réaliser des tests statistiques mesurant, avec une puissance suffisante, l’impact 

des TND sur la qualité de vie.  
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4. Intérêt en pratique clinique 

 

Cette étude s'inscrit dans le cadre d'une thèse d'exercice en médecine générale. L'exploration des 

troubles du neurodéveloppement et l’évaluation de la qualité de vie au sein de cette spécialité semble 

tout à fait pertinente et nécessaire pour différentes raisons. 

Le médecin généraliste occupe une place privilégiée car il assure un suivi sur le long terme et a une 

vision globale de la santé des enfants. Il se situe en première ligne et intervient à plusieurs niveaux du 

parcours de soin. Il a un rôle de prévention, de repérage, de dépistage et d’orientation. Il accompagne 

les enfants tout au long de leurs rééducations, des réévaluations nécessaires et de leur scolarité, 

assurant ainsi une continuité et une coordination des soins. Il assure aussi l’information et 

l’accompagnement des enfants et des familles, participant ainsi à l’éducation thérapeutique. Il peut 

être amené à renouveler et adapter les traitements psychostimulants, et à surveiller leur tolérance et 

leur efficacité.  

L’enjeu majeur est le diagnostic et la prise en charge précoce des troubles du neurodéveloppement, 

dans le but de limiter leur impact fonctionnel et sur la qualité de vie (90). Ainsi, la place du médecin 

généraliste a été réaffirmée par deux stratégies nationales de santé successives. La stratégie 2018-

2022 (autisme au sein des TND) « avait pour ambition de rattraper le retard de la France en matière 

de prise en charge des troubles du neurodéveloppement (du repérage précoce aux interventions) et de 

créer les conditions pour améliorer durablement la vie des personnes et des familles », et la stratégie 

2023-2027 (sur les TND) «  vise à garantir aux personnes ayant un trouble du neurodéveloppement et 

aux familles de bénéficier d’accompagnement de qualité à chaque étape de leur vie ainsi que de pouvoir 

faire les choix qui compte pour eux-mêmes (et non ceux que la société pourrait leur imposer) » (36). 

Les résultats de l’étude d’impact de la stratégie autisme-TND en 2022 montrent que les efforts réalisés 

demeurent insuffisants. En effet, si la diffusion des connaissances et la sensibilisation des 

professionnels aux TND se sont améliorées depuis 2020, les chiffres révèlent que les délais de 

diagnostic sont encore trop longs et que les enfants souffrent d’un manque d’accompagnement durant 

cette période (91). D’autre part, dans plus de la moitié des cas, les familles estiment ne pas obtenir de 

réponse complète à leur demande auprès de la MDPH. En réponse à cela, la Commission des Affaires 

Sociales du Sénat a récemment émis un certain nombre de recommandations, concernant la formation 

spécifique des professionnels de santé, ainsi que la facilitation et l’homogénéisation des dossiers 

d’instruction de la MDPH (92). 
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La formation des professionnels de santé, et notamment des médecins généralistes, doit porter sur la 

compréhension des TND, leurs signes d’alerte et les facteurs associés (facteurs de risque et aggravant), 

pour pouvoir intervenir à tous les niveaux du parcours de soins.  

Au cœur de ces stratégies de santé publique nationales, la notion de qualité de vie est centrale et 

guide les propositions et les engagements. Déterminant majeur de l’état de « bien-être » à la fois d’une 

population ou à l’échelle individuelle, la qualité de vie peut être un élément intéressant de l’évaluation 

médicale en pratique courante, dans le cadre d’une prise en charge globale sur le modèle bio-psycho-

social. 

Le Haut Conseil de la santé publique estime d’ailleurs que la mesure de la qualité de vie en routine est 

« un élément essentiel à l’amélioration des conditions de vie tant du patient, de l’usager du système 

de santé, que du citoyen. La prise en compte de la qualité de vie peut entraîner une plus grande 

implication des patients dans les projets de soins, et, en population, une meilleure adéquation entre les 

besoins pratiques exprimés et les réponses à apporter. » (37).  La qualité de vie reste encore mal 

comprise et mal utilisée en clinique, alors même que sa prise en compte dans les décisions médicales 

et en santé publique offre des stratégies de prise en charge plus ajustées. 

Des recommandations ont d’ailleurs été établies par le Haut Conseil de la santé publique, notamment 

en ce qui concerne la « mesure régulière de la qualité de vie multidimensionnelle prenant en compte la 

vie des individus, dans ses dimensions physique, psychologique, sociale et environnementale ». 

Au total, les résultats de cette étude appuient la nécessité d’intégrer l’évaluation de la qualité de vie 

dans le suivi et la prise en charge des jeunes patients atteints de troubles du 

neurodéveloppement. Ils suggèrent l’intérêt de réaliser des études de plus grande envergure afin de 

préciser les liens qui peuvent exister entre le type de TND, sa sévérité, et les différents domaines de la 

qualité de vie. 
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CONCLUSION :  

Les troubles du neurodéveloppement constituent un défi majeur en matière de santé publique, en 

raison de leur prévalence croissante, de leur complexité et de leur potentielle sévérité. Or, leurs 

répercussions, bien qu’encore largement méconnues, affectent divers aspects de la vie de ces enfants 

et, plus tard, de leur vie d’adulte. 

Ainsi, l'évaluation de la qualité de vie, qui s’inscrit dans une évaluation globale basée sur le modèle 

biopsychosocial et l'approche centrée sur le patient, revêt un intérêt particulier. Dans cette 

perspective, nous avons entrepris une étude descriptive sur données de la qualité de vie des enfants 

âgés de 8 à 18 ans atteints de troubles du neurodéveloppement et suivis dans un centre expert. 

Les résultats de notre analyse indiquent que les enfants inclus dans notre étude présentent une 

altération globale de leur qualité de vie par rapport à la moyenne des enfants du même âge. Parmi les 

dix domaines examinés, sept d'entre eux présentent des altérations significatives : le bien-être 

physique et le bien-être psychologique, les relations avec les amis, l'éducation, l'autonomie, la vie 

familiale, et les ressources financières. En revanche, les domaines préservés sont l'estime de soi, le 

harcèlement et les humeurs et émotions. En outre, les parents ou aidants estiment que la qualité de 

vie des enfants est en moyenne très altérée dans tous les domaines étudiés par l’échelle. 

Ces résultats présentent une description de la qualité de vie, à un moment donné, d'enfants atteints 

de troubles du neurodéveloppement parfois complexes, suivis dans un centre de référence. Ils ne nous 

permettent pas d’identifier les facteurs responsables de ces altérations de la qualité de vie, mais notre 

étude offre des perspectives pour des recherches futures de plus grande envergure, par le suivi de 

cohortes multicentriques de patients atteints de troubles du neurodéveloppement. 

En revanche, ces résultats nous aident à identifier les domaines de la qualité de vie les plus touchés, 

ce qui ouvre la voie à un accompagnement personnalisé des enfants, adapté à leurs besoins. Ces 

résultats mettent ainsi en évidence l'importance d'améliorer la prise en charge des enfants atteints de 

troubles du neurodéveloppement, en adoptant une approche holistique. 

Ainsi, notre recherche renforce l'importance de sensibiliser les professionnels du soin, de l'éducation 

et les familles aux difficultés auxquelles sont confrontés ces enfants, contribuant ainsi à un repérage 

plus précoce des troubles du neurodéveloppement, à une prise en charge plus adaptée et à la 

prévention des complications. Enfin, la prise en considération des familles et des aidants leur permet 

de trouver du soutien et des ressources adaptées aux besoins des enfants. 
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Nos résultats soutiennent pleinement la nécessité de renforcer les recommandations pour guider les 

professionnels, harmoniser les pratiques en matière de repérage et d'orientation, et ainsi de 

promouvoir et d’intensifier les actions menées dans le cadre des stratégies nationales pour l’autisme 

et les troubles du neurodéveloppement. 

Par ailleurs, la collaboration interdisciplinaire entre les professionnels de l’éducation et du soin, avec 

le médecin généraliste comme pivot, est essentielle pour garantir une prise en charge complète et 

coordonnée de ces enfants. Le rôle des médecins de première ligne est crucial dans le repérage 

précoce des troubles du neurodéveloppement et dans la coordination des soins, ce qui contribue à 

une prise en charge plus adaptée au bien-être global. 

En résumé, l’évaluation de la qualité de vie doit s’intégrer dans l’évaluation globale, l’accompagnement 

et le suivi des enfants atteints de troubles du neurodéveloppement, afin de leur permettre d’exploiter 

pleinement leur potentiel malgré les défis auxquels ils sont confrontés. 
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ANNEXES 
 

Annexe 1 – Questionnaire KIDSCREEN-52 version enfant 

Annexe 2 – Questionnaire KIDSCREEN-52 version parent 

Annexe 3 – Questionnaire HAD – Hospital Anxiety and Depression (selon la HAS) 
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Annexe 2 – Questionnaire KIDSCREEN-52 version parents
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Annexe 3 – Questionnaire HAD – Hospital Anxiety and Depression (selon la HAS) 
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