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Constat : on cherche la recherche sur le TDL...

® Au niveau international, pas assez

m financement pas en lien avec la prévalence
des difficultés
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Bishop, D. V. M. (2010). Which neurodevelopmental disorders get researched and why? PLOS ONE, 5(11), e15112.
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®m Au niveau francophone...
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m Impacts cliniques :
visibilité
de la compréhension / conceptualisation
|dentification
Intervention

Suivis




* Quelle(s) solution(s) ?
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Comment faire ?

Recherche collaborative

m Se mettre d’accord
consensus terminologie Q
criteres & modalité d’évaluation QQ

m Partager et mutualiser
connaissances (colloque, réseaux, publications) Q
données (open access & open data) O Q

Catalise : Bishop et al., (2016, 2017)



Mutualiser des données de patients

Base de données cliniques

Pourquoi ?
m Besoin d’avoir de larges échantillons

Pour faire des déductions valides, pouvoir aller chercher des trajectoires, etc

Ex. données épidémiologiques (EpiSLI database, Tomblin, 2010 ; N = 1920) avec

ou sans TDL)
—> objectif = clarifier la prévalence du TDL aux USA

—> sortir des sous-types (Lancaster & Camarata, 2019): conceptualiser le TDL

comme un spectre et non des catégories



m Apprendre de ce qu’on fait
pilier important en EBP — expertise clinique

améliorer nos outils ( ! Propriétés psychométriques de nos

outils en orthophonie)
Bl

m Capitaliser a partir de ce gu’on a

permet des études complémentaires ...

Tool2care.org



+ Vers un changement de paradigme (Bilder, 2011)

Trois générations

m Neuropsy 1.0 (1950-1979) . clinique axée sur le lien entre des troubles

fonctionnels et des lésions cérébrales

- test, pas beaucoup de données contrdles et des limitations

‘v’é psychométriques
:} \ développement +++ de I'imagerie

m Neuropsy 2.0 (1980 -2011) : localisationlésions

- - développement de la psychométrie : standardisation, validation

®

j\ développement +++ de la neuroimagerie (fMRI) + internet + EBM
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m Neuropsy/clinicien 3.0

Développement
*Développement en // de
de teSt.S procédures numérisées de tests
a_dapta_tlfs adaptatifs, avec un contréle de

validité essai par essai & un
déploiement web en lien avec les
enregistrements médicaux

numerisés

Agrégation de « Création de bases de données au niveau des
connaissances groupes ou des individus, pour générer des
collaboratives échantillons de référence dynamiques pour
les inférences cliniques et le nouveau
développement de tests

Développement . ‘

des concepts et * En lien avec des modeéles
neuroanatomiques et les autres

de leurs connaissances biomédicales

mesures

Adapté de la Figure 1 de Bilder, 2011
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Bases de données

Groupe Individuelle
publications dossiers
normes ordinateurs
Méta-analyses

Ouvert ou verrouillé

& Statique
i Ouvert mais protégé &
i Dynamique
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Projet ambitieux mais complexe...

m Des points forts...
m  Suivre & comprendre des trajectoires
m  Développer et valider des outils
m  Appréhender des difféerences culturelles, internationales

m Dégager les meilleures pratiques
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Projet ambitieux mais complexe...

m Des points d’attention
m Partage et protection de données
m  Respects des droits des patients
m  Aspects légaux internationaux

m Harmonisation des outils ?

a résoudre avant de démarrer...
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Projet ambitieux mais complexe...

B Des questions ouvertes
m  Mieux comprendre nos besoins

® Inclure des données et informations liées a d’éventuelles
interventions

m Démarrer localement ou internationalement ?
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Exemple

m PLORAS database : « Predicting Language Outcome
and Recovery After Stroke » (seghier etal., 2016)

Objectif : base de données relationnelles entre des données d’imagerie et des
données de bilans (aspects moteurs, cognitifs, sensoriels) pour prédire les résultats

langagiers et |a récupération apres un AVC

2016 : 750 patients et prédiction = + 200/an
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Et apres ?

Réflexions communs sur les concepts, les priorités .... O

Prochaine étape : des bases de données cliniques...

Qu’en pensez-vous ?
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