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Contexte

Handicap et participation

La classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) (1) définit la
participation comme le fait de « prendre part a une situation de la vie réelle » donc a la réalisation des
habitudes de vie dans son milieu.

La CIF établit un modele qui permet d’appréhender les conséquences d’un probleme de santé sur la vie
quotidienne des personnes, en les décomposant en 3 niveaux :

- La déficience d’une fonction organique ou d’une structure anatomique.

- La limitation d’activité, ¢’est-a-dire d’exécution d’une tiche ou d’une action.

- La restriction de participation.

Ainsi, un probléme de santé, quel qu’il soit, peut aboutir a une restriction de participation lorsque la
déficience entraine une limitation d’activité, elle-méme responsable d’un impact sur la participation.
Ces trois niveaux sont donc en étroite interaction et dépendent de multiples facteurs personnels et
environnementaux.

Le suivi médical et paramédical des personnes handicapées a pour objectif d’agir a chaque niveau pour
soigner les déficiences, restaurer 1’activité si possible et apporter les adaptations nécessaires pour
permettre la meilleure participation possible.

Maladies neuromusculaires

Les maladies neuromusculaires (MNM) sont des pathologies de I’unité motrice, allant du motoneurone
au muscle. Elles sont trés diverses et sont responsable d’un handicap qui commence souvent dans
I’enfance. La prise en charge des enfants avec MNM, du fait de ’absence de traitement curatif
disponible, a comme objectif principal d’améliorer la qualité de vie, et plus largement la participation.
La morbidité importante implique une prise en charge pluridisciplinaire souvent lourde.

Pour certaines de ces maladies, des essais thérapeutiques de plus en plus nombreux sont engagés qui
suscitent des espoirs majeurs pour les patients et leurs familles. Ces essais thérapeutiques et le suivi
souvent lourd qu’ils occasionnent nécessitent une implication trés importante des enfants et de leurs
familles, qui vient se surajouter a la prise en charge évoquée ci-dessus.

Les contraintes induites par les essais thérapeutiques (et les traitements non médicamenteux comme les
appareillages et la rééducation) peuvent avoir un impact négatif sur la qualité de vie, en opposition avec
les objectifs thérapeutiques.



Evaluer la participation chez ces enfants et comprendre quels sont ses déterminants est donc un enjeu
important pour mieux envisager I’impact de la maladie sur leur vie quotidienne, et pour optimiser leur
suivi.

Il existe peu d’échelles dans la littérature et elles sont souvent difficiles a utiliser auprés des patients
(2,3,4). La Child and Adolescent Scale of Participation (CASP) est un questionnaire facile d’utilisation
et mesurant la participation des enfants agés de plus de 3 ans, a la maison, a 1’école et dans la
collectivité, évaluée par les parents en comparaison aux enfants du méme &ge. Ce questionnaire a
initialement été developpé pour étudier le devenir d’enfants atteints de 1ésion cérébrale acquise (5,6), et
a ensuite été utilisée dans des populations d’enfants atteints de différents handicaps (7). La validation
francaise est en cours chez les patients atteints de Iésion cérébrale acquise (8). Cette étude retrouvait
une bonne consistance interne (coefficient alpha de Cronbach = 0,84) et I’analyse factorielle en
composant principal retrouvait une structure en cing facteurs expliquant 88% de la variance.

Objectifs et hypothéses

L’objectif principal de ce travail est de mesurer la participation des enfants atteints de MNM en
utilisant le questionnaire CASP et d’évaluer I’impact de différents facteurs sur cette participation.
L’objectif secondaire est de réaliser une premiére étude de validation de la CASP chez des enfants
atteints de MNM.

Notre hypotheése est que la participation des enfants atteints de maladies neuromusculaires est altérée et
que cette altération est influencée par différents facteurs comme le niveau moteur, la lourdeur du suivi
en rééducation, 1’état respiratoire et nutritionnel, et I’inclusion dans un essai thérapeutique.

L’¢tude et la validation du questionnaire CASP permettra de disposer d’un outil fiable et facile
d’utilisation pour le suivi régulier de ces enfants et pour la recherche.

Methode

11 s’agit d’une étude transversale, rétrospective, non interventionnelle et multicentrique.

Cette etude est une recherche portant sur les données et n’entre pas dans le cadre de la loi Jardé.

Le nombre d’enfants recruté dans 1’étude attendu est de 150.

Le recueil de données comprendra des données cliniques (age, sexe, diagnostic, niveau moteur,
quantification du suivi médical et rééducatif, existence de troubles respiratoires et/ou nutritionnels,
inclusion dans un essai thérapeutique) et une mesure de la participation par 1’intermédiaire du
questionnaire CASP.

Le questionnaire CASP

Le questionnaire CASP comprend 20 questions réparties en 4 domaines : participation a la maison (A),
a des activités dans le voisinage et dans la collectivité (B), a I’école (C) et activités de la vie a la maison
et dans la collectivité (D). Pour chaque question, les parents répondent a 1’aide d’une échelle de 4
niveaux (« participation équivalente ou supérieure a celle attendue pour I’age », « plutdt limitée »,
« trés limitée », « incapable »), ou répondent « non applicable » si la question n’est pas adaptée a 1’age
de I’enfant.

Chaque question « applicable » obtient ainsi un score de 1 a 4.

Differents scores sont ensuite calculés selon les recommandations des auteurs (9) :

- le Score Total qui correspond a la somme des scores de tous les items « applicables » divisée par le
score maximum de ces items, multipliée par 100. Si tous les items sont « applicables », le score
maximum est 80 (20x4). Le Score Total permet ainsi une normalisation sur 100.

- le Score par Domaine qui correspond a la somme des scores des items « applicables » d’un domaine
divisée par le score maximum de ce domaine, multiplié par 100, pour permettre également une
normalisation sur 100.

Plus les scores sont élevés, plus le niveau de participation est éleve.



Proposition de travail demandé a I’étudiant

1-
2-

3-

4-

Description de la population : analyse univariée

Analyses de corrélation permettant d’évaluer I’impact entre les différents facteurs cliniques et
démographiques et la participation évaluée par la CASP

Analyse de la cohérence interne de la CASP (Alpha de Cronbach) entre tous les items et au sein
de chaque domaine

Analyse de la structure interne de la CASP par analyses factorielles, avec en particulier
I’utilisation d’une analyse en composantes principales (Principal component analyses with
varimax rotation)
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Annexes

Echelle de participation
pour enfants et adolescents

Version francaise de ’Echelle CASP de Gary Bedell (gary.bedell@tufts.edu)
Traduction effectuée sous la direction de Miriam Beauchamp, PhD,
Département de psychologie, Université de Montréal
(miriam.beauchamp@umontreal.ca)

- Directives -

1. Ce questionnaire permet d’évaluer la participation de votre enfant aux activités qui peuvent se dérouler a la maison,
a1'école et dans la collectivité. Il v a également quelques questions qui portent sur les stratégies, les appareils et aides
techniques fonctionnels et les modifications effectuées ou proposées pour aider votre enfant a participer a ces activités
s1 néeessaire.

2.l n'y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses. Vous devrez choisir et. dans certains cas, écrire la réponse qui
déerit le mieux la participation de votre enfant et les facteurs qui favorisent ou risquent de nuire i sa participation. S1

vous n’étes pas slr de votre réponse, essayez de répondre du mieux possible.
Merci !

Date

Nom de I’'enfant

Votre nom

Votre lien avec I’enfant

Date a laquelle ce formulaire a été complété

Il est intéressant pour nous d’en apprendre plus sur le niveau de participation de votre enfant aux activités qui
se déroulent a la maison, a I’école et dans la collectivité.

Nous vous poserons des questions sur le niveau actuel de participation de votre enfant par rapport aux autres
enfants de son dge. Pour chaque point, choisissez I'une des réponses suivantes:

+ Participation équivalente ou supérieure a I'fige attendu : le niveau de participation de votre enfant est le méme ou
supérieur a celui des autres enfants de son dge. [avec ou sans appareils et accessoires fonctionnels)

+ Participation plutét limitée : le niveau de participation de votre enfant aux activités est relativement inférieur a
celm des autres enfants de son dge. [Vorre enfant peut avoir besoin d’encadrement ou d’aide a l'occasion)

+ Participation trés limitée : le mveau de participation de votre enfant aux activités est nettement inférieur a celui des
autres enfants de son age. [Votre enfant peut avoir besoin de beaucoup d’encadrement ou d’aide]

¢ Incapable : votre enfant n’est pas capable de participer aux activités, alors que les autres enfants de son 4ge le sont.
+ Non applicable: la participation des enfants, du méme 4ge que votre enfant 4 ces activités ne serait pas attendue.

[Veuillez sélectionner une seule réponse en inscrivant un X dans P'une des cases correspondant a chague point. Si
vous n'étes pas sir de votre choix, essayez de répondre a la question du mieux possible.]



Par rapport aux autres enfants de son 4ge, quel est le niveau
de participation actuel de votre enfant aux activités snivantes?

PARTICIPATION A LA MAISON

Niveau de participation
attendu par rapport a

I"ige

Niveau de participation

plutdt limité

eau de participation

Incapable

Non applicable

1) activités sociales, jeux ou loisirs avec les membres de la famille a la
maison (ex. : jeux de société, loisirs, passe-temps en famille)

2) activités sociales, de jeux ou de loisirs avec des amis et camarades a la
maison (peut comprendre des conversations au téléphone ou sur Internet)

3) taches, responsabilités et décisions familiales a la maison (Pouwr les
enfants plus jeunes : il peut s agir d’aller chercher ou de ranger les objets
lorsque demandé ou de fournir de 1"aide dans les taches domestiques
mineures ; Pour les enfants plus dgés : il peut s’agir d 'une implication
plus active dans les tiches domestiques et dans les décisions portant sur
les activités et projets de la famille)

4) activités permettant la prise en charge de soi-méme (eX. : manger.
s 'habiller. se baigner. se peigner ou se brosser les cheveux. aller aux
toilettes)

5) se déplacer dans la maison et dans ses alentours

6) communiquer avec des enfants et des adultes autres que les membres de la
famille 4 la maison

Par rapport aux autres enfants de son age, quel est le niveau
de participation actuel de votre enfant aux activités
suivantes?

PARTICIPATION A DES ACTIVITES DANS LE
VOISINAGE ET DANS LA COLLECTIVITE

Niveau de participation

attendu par rapport a

I"ige

Niveau de participation

plutdt limité

Niveau de participation

tres limite

Incapable

Non applicable

7) activités sociales. de jeux ou de loisirs avec des amis dans le voisinage et
dans la collectivité (ex. : jeux de détente, passer du temps avec les amis,
aller aux endroits publics [cinéma, thédtre ou restaurants])

8) activités et événements structurés se déroulant dans le voisinage et dans la
collectivité (ex. : sports d équipe, clubs, festivités ayant lieu les jours
fériés, événements religieux, concerts, défilés et foires)




9) se déplacer dans le quartier et dans la collectivité (ex. : édifices publics,
parcs, restaurants, films). Veuillez tenir compte du mode de déplacement
primaire de votre enfant et NON de son utilisation des transports en
commun.

10) communiquer avec les autres enfants et adultes du voisinage et de la
collectivité

Veuillez répondre aux 5 questions ci-dessous dans le cas o1 votre enfant fréquente 1’école ou la garderie ou

si il est inscrit A tout autre programme d’intervention précoce. Veuillez préciser le type de programme

auquel il est inserit.

Par rapport aux autres enfants de son age, quel est le niveau
de participation actuel de votre enfant aux activités
suivantes?

PARTICIPATION A L’ECOLE

Niveau de participation

attendu par rapport a

I"age

Niveau de participation

plutot limité

Niveau de participation

tres limité

Incapable

Non applicable

11) activités éducatives (scolaires) avec les autres enfants dans sa classe a
1"école

12) activités sociales. de jeux et de récréation avec les autres enfants a
I'école (ex.: passer du temps avec eux, sports. clubs, jeux. arts créatifs,
activités a 1’heure du midi ou pendant la récréation)

13) se déplacer au sein de I'école (ex. : aller et utiliser les toilettes, les
terrains de jeux, la cafétéria, la bibliothéque ou autres salles et les
ressources mises a la disposition des autres enfants de son age)

14) utiliser le matériel et les équipements pédagogiques mis a la disposition
des autres enfants de sa classe ou ceux qui ont été adapté pour lui (et qui
lui ont été assignés) (ex. : livres, ordinateurs, chaises. pupitres)

15) communiquer avec les autres enfants et les adultes a 1'école

Par rapport aux autres enfants de son age, quel est le niveau
de participation actuel de votre enfant aux activités
suivantes?

ACTIVITES DE LA VIE A LA MAISON ET DANS LA
COLLECTIVITE

Niveau de participation

attendu par rapport a

I"ige

Niveau de participation

plutdt limité

Niveau de participation

tres limité

Incapable

Non applicable

16) activités domestiques (ex. : préparer quelques repas, faire la lessive,
laver la vaisselle)

17) faire des achats et gérer I'argent (ex. : acheter dans les magasins,
compter la monnaie)




18) gérer I'horaire quotidien (ex. : faire et terminer les activités quotidiennes
a I'heure ; organiser et ajuster les heures et 'horaire au besoin)

19) utiliser le transport pour circuler dans la collectivité (ex. : se déplacer
[aller retour] pour 1'école, le travail, les activités sociales et les activités
de loisirs). Conduire 1’auto ou utiliser le transport en commun.

20) activités et responsabilités de travail (ex. : achévement des tiches qui lui
étaient confiés, ponctualité. assiduité et bonne entente avec ses
superviseurs et collégues)

* Veuillez préciser les obstacles qui risquent de nuire a la participation de votre enfant aux
activités mentionnées ci-dessus (ex. : ce que votre enfant fait ou ce que les autres enfants font ; on
certaines choses qui concernent la maison, I’école ou la collectivité). Veuillez écrire clairement :

* Veuillez préciser les facteurs qui favorisent la participation de votre enfant aux activités
mentionnées ci-dessus (ex. : ce que votre enfant fait ou ce que les autres font ; oun certaines
certains faits concernant la maison, I’école ou la collectivité). Veuillez écrire clairement -

* Votre enfant utilise-t-il un appareil ou une aide technique pour I’'aider i participer aux activités
mentionnées ci-dessus (ex. : ustensiles, fauteuil de douche, preneur de notes pour les cours,

planificateur quotidien, ordinateur adaptés) ? [ Oui [J Non
Si OUI, veuillez préciser.

* Y a-t-il eu des modifications dans votre maison, votre collectivité ou votre école (ou i votre
travail) pour favoriser la participation de votre enfant aux activités mentionnées ci-dessus (ex. :
réaménagement des meubles et autres objets, ajustements au niveau de I’éclairage ou des
niveaux sonores, construction d’une rampe ou d’autres aménagements physiques) ?

[ Owi [J Non

Si OUI, veuillez préciser.




