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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 à une situation de la vie réelle » donc à la réalisation des 

habitudes de vie dans son milieu.  

La CIF établit un modèle qui permet d’appréhender les conséquences d’un problème 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, c’est-à-dire d’exécution d’une tâche ou d’une action. 

- La restriction de participation. 

Ainsi, un problème de santé, quel qu’il soit, peut aboutir à une restriction de participation lorsque la 

déficience entraine une limitation d’activité, elle-même 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 à chaque niveau pour 

soigner les déficiences, restaurer l’activité si possible et apporter les adaptations nécessaires pour 

permettre la meilleure participation possible. 

 

Maladies neuromusculaires 

Les maladies neuromusculaires (MNM) sont des pathologies de l’unité motrice, allant du motoneurone 

au muscle. Elles sont très diverses et sont responsable d’un handicap qui commence souvent dans 

l’enfance. La prise en charge des enfants avec MNM, du fait de l’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 très importante des enfants et de leurs 

familles, qui vient se surajouter à 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. 
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Evaluer la participation chez ces enfants et comprendre quels sont ses déterminants est donc un enjeu 

important pour mieux envisager l’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 à utiliser auprès 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 âgés de plus de 3 ans, à la maison, à l’école et dans la 

collectivité, évaluée par les parents en comparaison aux enfants du même âge. Ce questionnaire a 

initialement été développé pour étudier le devenir d’enfants atteints de lésion cérébrale acquise (5,6), et 

a ensuite été utilisée dans des populations d’enfants atteints de différents handicaps (7). La validation 

française est en cours chez les patients atteints de lésion cérébrale acquise (8). Cette étude retrouvait 

une bonne consistance interne (coefficient alpha de Cronbach = 0,84) et l’analyse factorielle en 

composant principal retrouvait une structure en cinq facteurs expliquant 88% de la variance. 

 

Objectifs et hypothèses 
L’objectif principal de ce travail est de mesurer la participation des enfants atteints de MNM en 

utilisant le questionnaire CASP et d’évaluer l’impact de différents facteurs sur cette participation. 

L’objectif secondaire est de réaliser une première étude de validation de la CASP chez des enfants 

atteints de MNM. 

Notre hypothèse 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, l’état respiratoire et nutritionnel, et l’inclusion dans un essai thérapeutique.  

L’étude 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. 

 

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

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

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

Le recueil de données comprendra des données cliniques (âge, 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 l’intermédiaire du 

questionnaire CASP. 

 

Le questionnaire CASP 

Le questionnaire CASP comprend 20 questions réparties en 4 domaines : participation à la maison (A), 

à des activités dans le voisinage et dans la collectivité (B), à l’école (C) et activités de la vie à la maison 

et dans la collectivité (D). Pour chaque question, les parents répondent à l’aide d’une échelle de 4 

niveaux (« participation équivalente ou supérieure à celle attendue pour l’âge », « plutôt limitée », 

« très limitée », « incapable »), ou répondent « non applicable » si la question n’est pas adaptée à l’âge 

de l’enfant.  

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

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

- le Score Total qui correspond à 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 à 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 élevé. 
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Proposition de travail demandé à l’étudiant 
1- Description de la population : analyse univariée 

2- Analyses de corrélation permettant d’évaluer l’impact entre les différents facteurs cliniques et 

démographiques et la participation évaluée par la CASP 

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

de chaque domaine 

4- Analyse de la structure interne de la CASP par analyses factorielles, avec en particulier 

l’utilisation d’une analyse en composantes principales (Principal component analyses with 

varimax rotation) 
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