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INTRODUCTION

Dans le domaine de la médecine, I’évaluation est fondamentale et indissociable de la pratique
clinique. En effet, toute prise de décision, diagnostique ou thérapeutique, repose sur 1’analyse
de données anamnestiques, cliniques, biologiques et issues de 1’imagerie (entre autre). Cette
analyse ne peut se faire sans quantification, c’est-a-dire sans mesure des informations
recueillies dans une situation donnée, pour lesquelles le clinicien s’interroge en les confrontant
a « ce qui aurait dii se passer ». Autrement dit 1’évaluation consiste dans sa finalit¢ a la
comparaison d’une situation réelle a une situation attendue ou souhaitée, tout en étant un
processus dynamique. Cette dualité du terme se dissocie pour les anglophones via utilisation

des mots « assessment » et « evaluation ».

Les outils de mesure sont ainsi utilisés pour supporter le processus de 1’évaluation. Ils doivent
répondre dans leur développement et dans leur utilisation a des critéres méthodologiques et
métrologiques précis, définissant le cadre nécessaire a leur utilisation et facilitant leur
interprétation. Les critéres métrologiques qui assurent la qualité des outils de mesures répondent
principalement aux processus de fiabilité « reliability » et de validité « validity », redéfinis en
2000 par la « Task Force on Test User Qualifications » approuvée par I’ American Psychological
Association (1-3). La fiabilité est un préalable a la validité, c’est a dire qu’un outil de mesure
ne peut étre utile pour atteindre le but proposé s’il n’attribue pas des scores de fagon constante.
La fiabilit¢ permet ainsi des mesures constantes et stables ou la notion de reproductibilité
« reproducibility » intervient en déterminant : soit des mesures répétées identiques chez un
méme sujet dont 1’état reste stable ce qui définit la fiabilité intrajuge « intra-rater » ; soit la
stabilité dans le temps d’une mesure malgré sa répétition, ce qui définit la fiabilité test-retest ;
soit des mesures indépendantes et concordantes réalisées en méme temps par différents

¢valuateurs ce qui définit la fiabilité interjuge « inter-rater » (1,4).

Toutefois la fiabilité bien qu’un préambule nécessaire n’est pas une condition suffisante pour
¢tablir la validité. En effet un outil de mesure doit pouvoir mesurer ce qu’il est censé mesurer :
c’est la validité (3). Les €léments qui soutiennent I’outil de mesure en tant que mesure d’une
construction font partie de la validité de construit « construct validity », le lien entre I’outil de
mesure étudié et un critére extérieur pris comme référence « gold standard » constitue la validité
contre critére « criterion validity ». L’adéquation de la sélection d’items qui constituent 1’outil
de mesure avec ’objectif de 1’évaluation correspond a la validité de contenu « content

validity ». Le jugement sélectif de 1’utilisateur sur sa valeur apparente constitue la validité



d’apparence ou « face validity » (1,4). Ces caractéristiques sont essentielles a tout instrument
de mesure et sont complétées par d’autres : la sensibilité au changement « responsiveness », qui
est la capacité a détecter et mesurer de minimes mais significatifs changements de statut
clinique (5) ; la faisabilité « feasibility » qui correspond a 1’acceptabilité¢ du questionnaire ou

du test (lorsqu’il est I’outil de mesure utilisé¢) pergue de fagon subjective par le sujet.

La responsabilité de la validation appartient a la fois au développeur de 1’outil, qui fournit des
preuves permettant 'utilisation du test dans un but particulier et a l'utilisateur qui évalue
I’adéquation de sa population d’étude et de son objectif aux données de la littérature; pour étayer
l'interprétation des résultats de la mesure. L utilisateur doit décider de la généralisation possible
de I’outil de mesure dans sa population d’intérét en le comparant dans cette population a la
population initiale de validation de 1’outil. Les utilisateurs jouent donc un réle particulierement
important dans I'évaluation des preuves de validité lorsque le test est utilisé a des fins différentes
de celles définies a priori par le développeur de 1’outil. Ils doivent comprendre les limites de
toute source de preuve de validité (c’est-a-dire la validité contre critére, de construit :

convergente ou discriminante) (1).

En médecine physique et de réadaptation (MPR) le concept d’évaluation est la base sur laquelle
cette spécialité médicale s’est construite. L utilisation d’outils de mesure dont les qualités
métrologiques sont bien définies, ainsi que leurs conditions d’application (type de population,
de pathologie...) sont inhérentes a la pratique de la MPR. La MPR a développ¢é une approche
globale du patient, en s’appuyant notamment sur la Classification internationale du
fonctionnement, du handicap et de la santé¢ (CIF), qui est I’aboutissement d’une succession de
classifications développées par I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) (6). La CIF a pour
but ultime de « proposer un langage uniformisé et normalisé ainsi qu'un cadre pour la
description des états de la santé et des états connexes de la santé ». Ces deux domaines peuvent
étre désignés comme prenant en perspectives 1'organisme, i.e. la personne en tant qu'individu
ou la personne en tant qu'étre social, selon deux listes de base : 1) les fonctions organiques et
les structures anatomiques ; 2) ’activité et la participation. Les facteurs environnements et

personnels sont en interaction avec ces trois dimensions (Figure 1) (6,7).
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Probléeme de santé
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t
v v v
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(déficience)

t ? ;

Facteurs Facteurs
environnementaux personnels

Figure 1 : Schéma conceptuel de la CIF (OMS, 2001)

Dans cette thése j'ai souhaité m'intéresser aux trois dimensions explorées en MPR et décrites
par la CIF : la « fonction et la structure anatomique », I’ « activité » et la « participation » (Figure
1). Ma pratique clinique dans un service hospitalo-universitaire constitutif du "Centre national

de référence de l'accident vasculaire cérébral (AVC) de I'enfant" (www.cnrAVCenfant.fr) et du

"Centre de référence des maladies neuromusculaires (MNM) PACA-Réunion-Rhone-Alpes"

(www.filnemus.fr/menu-filiere/acteurs/nos-centres/) m'a permis d’étudier les situations

cliniques et les pathologies a explorer. Ainsi se sont dessinées trois méthodes d’évaluation

d’outils de mesure en MPR en situation clinique :

- L’évaluation de la fonction neurologique chez des enfants francophones victimes d’un
AVC néonatal, avec la traduction et la validation transculturelle en frangais d’un score
d’évaluation déja validé en anglais.

- La mesure de ’activité des patients hospitalisés en soins de suite et de réadaptation
(SSR) avec la création et la validation d’un score d’activité physique et cognitive.

- La mesure de la participation d’enfants ayant une MNM avec la validation dans cette

population d’une échelle de participation déja traduite en frangais.

J’ai, a travers ces travaux, adopté différents roles qui m’ont permis d’aborder tous les aspects
du cheminement de la recherche qu’un travail de thése nous ameéne a approfondir. Ainsi j’ai

mené du début a la fin le travail sur I’outil d’évaluation de la fonction neurologique, que ce soit
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dans I’écriture du protocole, le recueil de données et le lien avec les différents intervenants lors
de I’étape de traduction transculturelle, I’analyse statistique, 1’interprétation des données, la
rédaction de I’article. Pour I’outil de mesure de 1’activité des patients en SSR, j’ai pris une place
majeure lors de I’interprétation des données, 1’écriture de I’article et les révisions lors de la
soumission. Enfin le travail portant sur la mesure de la participation d’enfants avec une MNM
a ét¢ mené dans le cadre d’un mémoire de Master 2 d’une consceur, le Dr de Montferrand, qui
1’a aussi présenté au cours d’'une communication orale lors du congres de I’European Academy
of Childhood Disability (EACD) en mai 2019 (8). J’ai principalement encadré ce travail, dont

I’aboutissement est en cours sous forme d’une publication scientifique.
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MEDECINE PHYSIQUE ET DE READAPTATION (MPR) ET
CLASSIFICATION INTERNATIONALE DU FONCTIONNEMENT, DU
HANDICAP ET DE LA SANTE (CIF)

I. DEFINITION DE LA MPR

Jusqu'en 2003 la définition européenne de la MPR présentait la spécialité comme ayant « pour
role de coordonner et d'assurer la mise en application de toutes les mesures visant a prévenir
ou réduire au minimum inévitable les conséquences fonctionnelles, physiques, psychologiques,
sociales et économiques des déficiences et des incapacités ». Cette définition introduit de fagon
implicite la notion d’évaluation, puisqu’il faut savoir déterminer les conséquences et leurs
impacts pour pouvoir les réduire. La reconnaissance officielle par ’OMS de cette spécialité
date de 1968 avec la dénomination de "Physical Medicine and Rehabilitation (PRM). Par la
suite les réflexions conjointes des délégués européens ayant pour volonté de mieux faire
apparaitre la dimension médicale de la spécialité et l'intervention personnelle du spécialiste
MPR depuis le diagnostic jusqu'au traitement, dans un continuum allant jusqu'a la réinsertion
et au bien-€tre, a mené a une nouvelle définition plus compléte en octobre 2003 : "Physical and
Rehabilitation Medicine (PRM) is an independent medical specialty concerned with the
promotion of physical and cognitive functioning, activities (including behaviour), participation
(including quality of life) and modifying personal and environmental factors. It is thus
responsible for the prevention, diagnosis, treatment and rehabilitation management of people
with disabling medical conditions and comorbidity across all ages. Specialists in PRM have a
holistic approach to people with acute and chronic conditions, examples of which are musculo-
skeletal and neurological disorders, amputations, pelvic organ dysfunction, cardio-respiratory
insufficiency and the disability due to chronic pain and cancer. PRM specialists work in various
facilities from acute care units to community settings. They use specific diagnostic assessment
tools and carry out treatments including pharmacological, physical, technical, educational and
vocational interventions. Because of their comprehensive training, they are best placed to be
responsible for the activities of multi-professional teams in order to achieve optimal outcomes.”
(9). Il existe une version francaise de cette définition, réalisée par le Dr Georges de Korvin,
délégué francais de la section MPR de 'UEMS qui a participé a 1'élaboration de cette définition.
Mais comme il le rapporte, cette traduction est « une tache délicate, car chaque terme est chargé
de connotations culturelles qu'il serait facile de trahir ». Cependant lorsque 1'on s'intéresse au

premier paragraphe de la définition il est frappant de relever que les termes utilisés sont aussi
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ceux de la CIF (Figure 2) avec notamment l'apparition des termes « "personal and
environmental factors", absents de la premiére définition. Le deuxiéme paragraphe définit les
spécialistes de MPR comme ayant une "holistic approach", ce qui entre tout a fait dans le cadre
de la CIF, qui a pour ambition de donner une image globale de la santé d'une personne, en
appréhendant l'ensemble des facteurs intrinséques et extrinséques intervenant dans son état de

santé.

La MPR ne se définit pas par une population spécifique de patients, ni par le soin apporté a un
organe donné, ni par un champ d’application particulier (santé¢ publique, médecine du travail)
mais par un objectif qui est la fonction et les dimensions qui y sont reliées. La MPR se base
ainsi sur deux notions : la rééducation et la réadaptation. La rééducation a pour objet le maintien
et la récupération des fonctions d’un individu, altérées suite a un probléme de santé. Dans la
vision sociale du handicap qui est le modele porté par la CIF, le concept de réadaptation se
construit sur le processus des situations (interaction mutuelle de I’environnement sur la situation
de I’individu). Plusieurs définitions en ont €t€ données : selon le rapport mondial sur le handicap
il s’agit d’« un ensemble de mesures axées sur les fonctions et structures corporelles, sur les
activités et la participation, sur les facteurs environnementaux et sur les facteurs individuels,
qui aident des personnes présentant ou susceptibles de présenter un handicap a atteindre et
maintenir un fonctionnement optimal en interaction avec leur environnement » (10). Le Pr
Claude Hamonet précise que cet ensemble de mesure permet « de mener une existence aussi
autonome que possible » et il souligne le lien existant entre les différents champs de la
réadaptation et la rééducation : « La Réadaptation médicale fait appel aux moyens de la
Rééducation [...] La Réadaptation sociale fait appel a un ensemble de moyens qui permettent
le maintien ou la reprise de la vie quotidienne, familiale, d'études ou de travail [...] La
Réadaptation communautaire est une démarche qui a été largement développée par 'OMS qui
met l'accent sur la participation du milieu de vie . [...] Ainsi la réadaptation apparait comme
un processus lent et continu qui nécessite une organisation transversale médicale et sociale
bien intriquée et pas seulement juxtaposée. » (11). Quoi qu’il en soit ces deux notions
(rééducation et réadaptation) impliquent a 1’échelle de I’individu diverses situations en termes
de fonctions, activités ou participations, qui sont treés différentes de celles concernant un autre
individu. Contrairement a des situations médicales définies par un probléme de santé (exemple :
infection pulmonaire) ou différentes thérapeutiques médicamenteuses (antibiothérapie,
antirétroviraux...) ou non médicamenteuses (ventilation mécanique...) vont étre testées et dont

les effets sur le probléme de santé peuvent étre évalués aisément en utilisant les criteéres des
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parametres vitaux entre autre ; 1’évaluation des impacts de la rééducation et de la réadaptation
est bien plus complexe a quantifier. Cela ne signifie aucunement qu’il n’est pas possible de le
faire, et les liens étroits entre MPR et le modéle de la CIF le permettent et sont mémes

indissociables.
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II. LA CIF COMME MODELE STRUCTURANT DE LA MPR

La CIF succede a la Classification internationale des déficiences, incapacités et handicaps
(CIDIH) publiée en 1980, autrement appelée en France : Classification des handicaps (CIH).
La CIH est un outil de classement et de description des situations cliniques rencontrées par les
soignants, puisqu'elle se limitait au domaine de la sant¢, le sous-titre de la CIH étant méme « un
manuel de classification des conséquences des maladies » (12). Cette classification (Figure 2)
se positionne autour de l'individu en liant de facon linéaire la cause, la pathologie et ses

manifestations comme illustré ci-dessous :

4 ~
Plan Plan fonctionnel/ Plan
relhologie :> organique [:> comportemental ::> social
Déficit Incapacité Handicap
~ _

Figure 2 : Modeéle de la CIH de 1980

Les objectifs de la CIH sont de « promouvoir l'uniformité des concepts et des termes généraux
et, en indiquant des moyens de regrouper les caractéristiques individuelles, a encourager le
processus de normalisation et améliorer la comparabilité des données ». Cela visait a décrire et
analyser les facteurs contribuant au processus de handicap tout en aidant a définir des actions
de sant¢ publiques. Cependant ce modéle a suscité des critiques envers :

- sa conception linéaire et unidirectionnelle de la cause aux conséquences

- I'absence de prise en compte de l'influence de 1'environnement sur le fonctionnement
des individus

- une terminologie jugée négative
De facon simplifiée, cette classification des handicaps similaire a celle des maladies pose
probléme puisque les maladies sont des faits biologiques alors que le handicap est un fait social

qu'on peut identifier mais imparfaitement classer si I’on souhaite prendre en compte la situation

de I’individu.
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Au cours des 20 années suivant sa création, les limites de la CIH étant définies et bien résumées
dans l'article de P. Fougeyrollas (13), la contribution de sociologues, anthropologues,
psychologues, patients militants, soignants, décideurs... a peu a peu abouti a une volonté
affichée de s’¢loigner de la déficience pour aboutir a une description du handicap prenant en
compte une démédicalisation de cette classification. La prise en compte de la situation (c’est-
a-dire I’interaction entre I’individu et 1’environnement dans son contexte de vie) dans le
processus de constitution du handicap associé¢ a une approche systémique de la question, sont
des ¢léments novateurs majeurs. Ainsi ce mouvement composite et international, notamment
porté par les pays anglosaxons et le Québec est a la base de 1'évolution de la CIH vers 1’approche
biopsychosociale de la CIF, finalement adoptée en 2001 par I’OMS. Le cheminement
passionnant de cette transformation historique est relaté par P. Fougeyrollas dans un article
publi¢ en 2002 (14). La CIF est ainsi devenue une classification des composantes de la santé et

non plus une classification du handicap.

La CIH et la CIF font partie des classifications internationales de la santé qui sont développées
sous 1'égide de I'OMS, au méme titre que la Classification Internationale des Maladies (CIM)
dont la 11°™ version a été publiée en 2018 (15). Ces classifications utilisent un langage commun
normalisé¢ permettant aux représentants de diverses disciplines et spécialités scientifiques de
communiquer sur la santé et le soin aux populations dans le monde entier. La CIM est la plus
ancienne de ces classifications (1°° version en 1948), elle incarne 1'approche biomédicale en
étant « la norme internationale permettant de rendre compte des données de mortalité et de
morbidité. Elle organise et code les informations sanitaires qui sont utilisées pour les
statistiques et l’épidéemiologie, la prise en charge des soins, [’allocation des ressources, le suivi
et [’évaluation, la recherche, les soins primaires, la prévention et le traitement. Elle contribue
a brosser le tableau de la situation sanitaire générale des pays et des populations. »(15). Pour
résumer elle permet un diagnostic des maladies, en étant complémentaire a la CIF qui, par son
approche biosychosociale prend en compte la complexité des interactions sociales et
environnementales (Figure 1) et définit un langage pour identifier et mesurer les conséquences
des maladies. La CIM fournit un cadre étiologique pour classifier les problémes de santé tels
que les maladies, les troubles et les traumatismes. Les données combinées de la CIM et de la
CIF permettent ainsi une description et une comparaison de la santé des populations a 1'échelle
internationale mais aussi a 1'échelle de I'individu par ses interactions environnementales. Une
autre importante évolution apportée par la CIF est son adaptation a l'enfant et a 'adolescent

(CIF Version pour enfants et adolescents ou CIF-EA) permettant une utilisation généralisée
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dans la population pour clarifier les constructions et améliorer la communication dans les

secteurs sociaux, sanitaires et éducatifs spécifiques a cette tranche d'age (16,17).

Comme le montre la Figure 1, la CIF organise l'information en deux parties : la premicre
(Partie 1) traite du fonctionnement et du handicap, la deuxiéme (Partie 2) couvre les facteurs
contextuels. Chaque partie comporte deux composantes : "Organisme" d'une part, "Activités et
Participation" d'autre part pour la Partie 1 ; "Facteurs environnementaux", organisés de maniére
a aller de l'environnement le plus proche de l'individu a I'environnement le plus global et
"Facteurs personnels" pour la Partie 2. Les facteurs personnels ne sont pas intégrés ni détaillés
par la CIF en raison de leurs importantes variations sociales et culturelles. La composante
"Activités et Participation" est évaluée a travers deux notions : la capacité qui décrit ce qu'un
individu peut faire réellement dans un environnement standardisé et la performance qui définit
ce qu’un individu peut faire dans une situation de vie réelle, pouvant elle-méme étre influencée
par des facteurs environnementaux et personnels (comme le choix). Plutdét qu’une nouvelle
approche catégorielle (voire linéaire) il faut voir ces composantes en constante résonance les
unes avec les autres ; l'interaction dynamique et réciproque avec le probléme de santé qui en
résulte permettant la description individualisée, personnalisée et située du fonctionnement d'une
personne. Les définitions des composantes de la CIF sont reprises dans le Tableau 1. La CIF
peut étre ainsi lue de deux maniéres : en utilisant le terme générique de "handicap" pour indiquer
un probléme (déficience, limitation d'activité ou restriction de participation) ou bien en utilisant
celui plus positif de "fonctionnement" (regroupe les notions de fonctions/structures organiques,

activité et participation).
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DEFINITIONS

Dans le contexte de la santé

Les fonctions organiques désignent les fonctions physiologiques des systémes organiques (y compris les fonctions
psychologiques).

Les structures anatomiques désignent les parties anatomiques du corps, telle que les organes, les membres et leurs
composantes.

Les déficiences désignent des problémes dans la fonction organique ou la structure anatomique, tels qu'un écart
ou une perte importante.

Une activité désigne I'exécution d'une tache ou d'une action par une personne.
La participation désigne 'implication d'une personne dans une situation de vie réelle.
Les limitations d'activité désignent les difficultés que rencontre une personne dans l'exécution d'activités.

Les restrictions de participation désignent les problémes qu'une personne peut rencontrer dans son implication
dans une situation de vie réelle.

Les facteurs environnementaux désignent l'environnement physique, social et attitudinal dans lequel les gens
vivent et ménent leur vie.

Tableau I : Définitions des notions développées par la Classification Internationale du Fonctionnement,

du handicap et de la santé (CIF)

Le cadre fourni par la CIF est donc utile a la restitution d'informations de santé, issues de
plusieurs parametres, d’applications diverses et de différents pays, pour les rendre comparables.
Ce cadre favorise aussi la reconnaissance du role des facteurs environnementaux dans tous les

aspects de la santé et du fonctionnement. La CIF concerne tout un chacun, en d'autre terme la

CIF est "d'application universelle" [5]. Son extension a des secteurs aussi variés que l'emploi,

'éducation, 1'économie, la politique sociale, la médecine en font un outil scientifique,

statistique, de recherche, clinique et pédagogique commun.

Ainsi la spécialité de MPR s'est développée autour de 'approche écosystémique de l'individu
sous l'influence de facteurs environnementaux indissociables ; et les deux définitions (de la CIF
et de la MPR) se rejoignent sur de multiples aspects. La MPR est inséparable du mod¢le de la
CIF, a partir duquel elle se développe et s'organise aussi bien dans sa pratique quotidienne qu’a
plus grande échelle avec un consensus européen intégrant les différentes formes de la MPR. Le
lien est si fort et évident que, toujours sous I'impulsion de la section MPR de 'UEMS, il a été
décidé en 2007 d'encourager 1'utilisation de la CIF dans la pratique clinique [10]. En pratique
le médecin MPR ne s’intéresse pas essentiellement a un organe ou a un appareil mais a une
fonction, qu’il évalue et traite a I’aide de divers outils : médicamenteux et/ou organisation et

intégration d'un programme de thérapie de réadaptation. Ce programme peut comporter des
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interventions de kinésithérapie, ergothérapie, neuropsychologie, orthophonie, psychomotricitg,
soutien psychologique, soutien social, appareillage prothétique ou orthétique, ou méme
ingénierie. Selon 1’évolution de la fonction et surtout comme nous le verrons ultérieurement,
I’évolution des activités et de la participation de I’individu, des techniques de réadaptation
peuvent aussi étre proposées. Par exemple dans le cas d’'un AVC chez I’enfant, le médecin MPR
va évaluer les différentes fonctions que ’enfant est censé mettre en place en cours de son
développement : la motricité globale (acquisition de la marche...), ’acquisition du langage,
I’entrée dans les apprentissages scolaires etc... Si une anomalie de fonction est repérée, des
bilans vont étre réalisés pour en déterminer précisément la cause et des traitements vont étre
proposés : en cas de dysfonctionnement du contrdle moteur par exemple, des injections de
toxines botulinique peuvent étre mises en place, en adjonction a des programmes de rééducation
adaptés (kinésithérapie, psychomotricité, ergothérapie) et a de 1’appareillage. En cas de non
acquisition de la marche (si terrain de quadriplégie spastique importante), 1’acquisition des
déplacements en autonomie pourra étre réalisée via I’utilisation d’une aide technique type
fauteuil roulant électrique. Ce qui permettra a I’enfant de développer sa participation en allant
al’école, en s’y déplagant librement avec ses camarades ou en dehors, a participer a des activités
sportives adaptées s’il le désire (foot fauteuil). Concernant les apprentissages, si des troubles
sont notés, la mise en place de compensations adaptées, destinées a I’accompagner au mieux
dans sa scolarité, peuvent aussi étre organisées (support informatique pour faciliter la prise de
notes, accompagnant d’¢léve en situation de handicap...). Le médecin MPR joue ainsi de
multiples roles en devenant le chef d’orchestre des diverses actions thérapeutiques et
rééducatives mises en place autour de I’enfant, via une action de coordination et d’évaluation,
en assurant le dialogue avec les structures sanitaires et médico-sociales qui peuvent intervenir
dans le parcours de soin de I’enfant, en accompagnant 1’enfant vers un projet de vie autonome

et la famille dans ses demandes.
III.APPLICATIONS CLINIQUES DE LA CIF

En pratique clinique la CIF est rarement utilisée en entier, que ce soit sous forme imprimée ou
¢lectronique. Les situations y sont décrites a travers 1454 items, ce qui rend son utilisation
globale complexe. L’OMS a ainsi publié un questionnaire standardisé€, traduit en francgais, qui
reprend ses principales catégories (18) pour permettre une synthése des dossiers individuels en

pratique clinique par exemple. L’outil est ainsi plus maniable mais reste peu pratique (15 pages)
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pour enregistrer des informations sur le fonctionnement et le handicap d’une personne, d’autant

plus qu’il est @ manier conjointement a la CIF dans sa version intégrale ou abrégée (19).

IIILA Développement d’ensembles de base de codes CIF (« Core sets »)
Les chercheurs et cliniciens ont développé une nouvelle utilisation de la CIF sous forme d’une
liste spécifique, permettant une utilisation en pratique clinique par les professionnels du
handicap et d’autres (rhumatologues, physiothérapeutes) mais aussi en recherche clinique.
Selon le tableau clinique étudié, un tri et un choix parmi les 1454 items de la CIF est fait,
souvent grace a une évaluation par un panel d’expert (réunion de consensus ou méthode Delphi)
(20). Ce processus permet la création d’un ensemble de base de codes CIF ciblé sur certaines
pathologies, couramment appelée « ICF (International Classification of Functioning, Disability
and Health)- Core Sets » dans la littérature. Ces ensembles de base de codes CIF ne sont ni des
instruments d’évaluation ni des échelles mais plutdét des outils standardisés et faciles
d’utilisation instaurant un cadre, que les professionnels peuvent utiliser pour guider le processus
d’évaluation et ne pas négliger les aspects multidimensionnels du fonctionnement des patients
(21). A ce jour, de telles listes existent en médecine pour des pathologies aussi variées que la

sclérose en plaques (22), la lombalgie (23) ou encore les maladies neuromusculaires (24,25).

Dans le domaine du handicap de I’enfant on recense des « ICF Core Sets » pour les situations
cliniques suivantes : le trouble du spectre autistique (TSA) (26), le trouble de déficit de
’attention et hyperactivité (TDHA) (27) et la paralysie cérébrale (PC) (28-31) pour laquelle la
liste de controle résumant le profil fonctionnel basé sur I’ensemble de base de code CIF est
présentée pour illustration dans le tableau 2. Dans I’exemple des jeunes patients PC Sciariti et
al. ont ainsi développé un outil éducatif CIF se basant sur I’un des cinq «Core sets » développés
pour les enfants PC (0 a 18 ans) tout en illustrant comment appliquer ces « Core sets » en
pratique  clinique a  laide de  scenarii de  divers cas  cliniques

(http://learn.phsa.ca/shhe/ict/story_html5.html). Un travail complémentaire a ét¢ mené pour

décrire les initiatives mondiales appliquant les « ICF Core Set » dans cette population, en
mettant 1’accent sur les contributions a la pratique clinique et les difficultés rencontrées pour
les mettre en ceuvre (30). Les auteurs concluent que ce sont des outils utiles pour orienter les
ressources thérapeutiques disponibles en favorisant les soins centrés sur le patient et le travail
d’équipe multidisciplinaire et pour créer des profils de fonctionnement et de handicap. Les
principaux défis de I’adoption de ces « ICF core set » sont liés au manque de connaissances
concernant la CIF, ce qui pour y pallier nécessite une formation intense et la traduction

cohérente des résultats des mesures standardisées dans les qualificatifs de la CIF.
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ICF Qualifier®
challenge
0 |1]12|3 |4

Body Structures, Body Functions,
Activities ans Participation

5110 Structure of brain

b117 | Intellectual functions
b134 | Sleep functions
b167 | Mental functions of language

b210 | Seeing functions

b280 | Sensation of pain
b710 | Mobility of joint functions

b735 | Muscle tone functions
b760 | Control of voluntary movement functions

d415 | Maintaining a body position

d440 | Fine hand use

d450 | Walking

d460 | Moving around in different locations
d530 | Toileting

d550 | Eating

d710 | Basic interpersonal interactions
d760 | Family relationships

facilitator barrier

Influence of environmental factors on functioning +A4[+3|+2(+1 [0 |1 I 2 | 3 | 4
e115 | Products and technology for personal use in daily living
e120 | Products/technology for personal indoor/outdoor mobility
€125 | Products and technology for communication
150 | Design, construction and building products for public use | I |
€310 | Immediate family
€320 | Friends
e460 | societal attitudes
e580 | Health services, systems and policies | I

positive neutral negative
Influence of personal factors on functioning® -+ 0 =
pf Enjoyment of participation
pf Coping strategies in relation to pain

Tableau 2 : Liste de contréle résumant le profil fonctionnel d’un enfant ou d’un adolescent paralysé
cérébral, utilisant le kit de base « Common Brief ICF Core Set for Children and Youth with Cerebrak

Palsy »

Légende : ° O=pas de probleme, [=léger probleme, 2=probleme modéré, 3=probleme sévere,

4=probleme majeur

III.LB La CIF comme cadre de réflexion a la MPR
La littérature met en évidence un intérét important et souligne les efforts pour appliquer la CIF
a nombre de domaines professionnels, tels que les soins infirmiers, 1’ergothérapie,
I’orthophonie et 1’audiologie. Cela afin d’apporter un cadre conceptuel utile dans un domaine
particulier, d’¢largir la réflexion des professionnels et d’aider a la prise de décision clinique et
de gestion (32,33). Rosenbaum and Stewart ont promu la CIF en tant que mod¢le pour guider

la réflexion clinique, la pratique et la recherche en paralysie cérébrale (PC), en discutant des
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opportunités qu’elle offre de traiter les questions de recherche avec une approche nouvelle (34).
Les auteurs font valoir que notre conception de la santé et de la maladie détermine dans une
large mesure ce que nous faisons et disons dans notre travail clinique et la CIF représente un
moyen passionnant de prendre en compte la santé¢ et la maladie. En 2019, Chabrier et al.
soutiennent I’idée que la PC (séquellaire d’une Iésion cérébrale précoce) résulte d’une approche
globale développementale et d’une vision contextualisée par les définitions et les notions
pronées par la CIF (35). Toujours dans le champ du handicap de 1’enfant, Simeonsson et a/. ont
discuté¢ de la nécessit¢ et du défi que représentent la mise en place d’un langage et d'une
classification communs du fonctionnement et du handicap, prenant en compte les interactions
des caractéristiques de développement et du handicap chez les enfants (36). IIs ont fait valoir la
nécessité d’outils de mesure universels qui englobent les composantes de la CIF et peuvent étre
utilisées dans la surveillance, le dépistage et I'évaluation. Ils concluent que de tels outils de
mesures devraient étre développés dans le cadre des droits des enfants et de 1'application du
modele biopsychosocial afin de documenter les divers profils de fonctionnement et d'invalidité

des enfants.

Nous avons vu que la CIF est un outil d’application universelle. Elle peut servir de cadre de
référence complet et indépendant pour déterminer les problémes typiques des patients, qui
peuvent ensuite €tre mesurés par des outils de mesure spécifiques. Si les catégories de la CIF
déterminent les conséquences d’un probléme de santé, elles pourraient aussi fournir un cadre a
la définition des variables mesurées par les outils de mesures, dans 1’objectif d’un langage
standardisé accessible a tous, chercheurs comme cliniciens. Comme le détaille la CIF, les
fonctions, structures, activité, participation sont trés nombreuses et il faut pouvoir les identifier,
les quantifier, mesurer leur évolution. Comme explicité précédemment, la CIF instaure le cadre
de la réflexion en MPR. Mais elle a également toute sa place pour servir de support au recueil

des informations sur lesquelles la démarche de 1’évaluation se base.

La CIF sert donc a la définition du mesuré qui est le support a I’évaluation en MPR.

Le chapitre a venir s’interroge sur la définition et les implications de 1’évaluation et son

articulation avec la métrologie en MPR et de fagon plus générale.
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EVALUATION ET METROLOGIE

I. L’EVALUATION

Le concept d’« évaluation »-est inhérent a la médecine de facon générale. L’¢évaluation se base
sur un recueil descriptif d’informations correspondant a une situation donnée et comporte ainsi
une partie analytique et interprétative permettant de comparer deux situations : réelle et
souhaitée (37). Cela permet d’aboutir en médecine a une proposition ou adaptation
thérapeutique ; a I’annonce de 1’évolution d’une maladie et ses composantes (lorsque 1’histoire
naturelle est connue) et plus globalement a déterminer ce qui est souhaitable avec les moyens
pour y parvenir. L’évaluation doit aussi pouvoir permettre une remise en cause de 1’objectif ou
de la norme ciblés. L’évaluation est donc congue comme une rétroaction qui utilise pour cela
des méthodes et outils de mesure multiples mais devant étre fiables et standardisés. Ces
conditions permettent ainsi un langage commun entre les différents professionnels qui peuvent

interagir autour de la situation d’un patient comme dans un projet de recherche.

Comme nous I’avons évoqué dans I’introduction de ce travail, le concept d’« évaluation » revét
plusieurs sens. Pour les comprendre, il est intéressant de se pencher sur les équivalents
anglophones de ce terme, qui expriment bien ses multiples aspects : « assessment » et
« evaluation ». L’« assessment » correspond au processus dynamique et constructif de
compréhension objective de I’état ou de la condition d’un critére donné, 1’objectif étant
d’examiner la situation afin d’essayer de I’améliorer, cela impliquant la mesure. Ce processus
implique trois notions, que nous illustrerons par le déroulement d’un essai thérapeutique : la
discrimination « to discriminate » (comparaison de fagon transversale d’un résultat parmi
d’autres patients), la prédiction « to predict » (classement des patients en catégories
prédéterminées en fonction des résultats) et 1’évaluation « to evaluate » (mesure longitudinale
de ’amplitude du changement des résultats). L.’ « evaluation » correspond donc a un processus
d’observation et de mesure d’un critére, dans le but de déterminer sa valeur, soit par

comparaison a des critéres similaires, soit a une norme, cela implique une notion de jugement.

L’évaluation n’est cependant pas synonyme de mesure puisqu’elle utilise la mesure en lui
donnant un sens afin de déboucher sur une aide a la décision. Elle prend ainsi en compte les
aspects scientifiques et 1’opinion des personnes concernées (37). L’évaluateur n’est pas celui
qui sait mais bien celui qui utilise les outils a sa disposition en associant dans sa démarche les

personnes concernées pour comprendre et aider. Enfin, la démarche d’évaluation doit en
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pratique clinique concerner ’intérét du patient ou de la collectivité, selon la problématique a
laquelle 1’évaluateur est confronté. Ces deux intéréts peuvent parfois étre divergents mais ils

incarnent la finalité de la démarche, i.e. ce vers quoi 1’évaluation doit mener.

II. LAMETROLOGIE

En science, le besoin de couvrir les mesures et d’inclure des concepts relatifs a I’incertitude de
la mesure et aux propriétés qualitatives par exemple, a conduit a la définition de la métrologie
comme la « Science des mesurages et ses applications », dont les implications sont détaillées

dans la troisieme édition du Vocabulaire international de métrologie (38).

Se pose alors la question de la définition du concept de « mesure ». B. Falissard a tenté d’y
répondre en utilisant I’approche représentationnelle pour laquelle « la mesure est la
représentation numérique de faits empiriques » (39). De fait la mesure n’est pas synonyme
d’objectivité puisque les faits subjectifs sont tout aussi mesurables. Dés lors qu’ils sont
quantifiés par I’outil de mesure adapté (cf. infra), ils peuvent étre étudiés et analysés par les
mémes méthodes mathématiques que la mesure de faits plus objectifs. En effet, parmi les divers
instruments de mesures utilisés en médecine, certains sont destinés a mesurer des concepts
complexes et subjectifs comme des symptomes, des ressentis, la qualité de vie etc... La ou la
mesure subjective peut sembler imparfaite et inadaptée pour les objectifs précis que les
thérapeutiques médicales souhaitent cibler, elle est en réalité le reflet de ce qu’est le patient :

un sujet animé d’émotions et de sentiments qui ne peuvent étre que subjectifs.

Les mesures de critéres objectifs ne peuvent suffire a décrire ou a prendre en compte le patient
dans sa globalité, tout particuliecrement en MPR (39). Des auto-questionnaires multi-
dimensionnels sont ainsi utilisés pour des mesures subjectives, appelés Patient-Reported
Outcomes (PROs) (40,41) et sont des critéres de jugement indispensables notamment au cours
d’essais thérapeutiques. Cependant la multiplicité d’outils de mesures, liés a des pathologies
diverses, des critéres d’évaluations variés, des pays de culture et langues différentes, est a
I’origine d’une perte d’information importante, ce qui compromet le besoin de standardisation
et de langage commun nécessaire a la mise en place d’essais thérapeutiques sur des
problématiques communes. Ainsi le manque de consensus qui en découle ne permet pas la
généralisation des résultats de ces études, ni I'uniformisation et 1’optimisation des pratiques
cliniques. Conscient de ce risque, certaines autorités sanitaires comme la FDA (Food and Drug

Administration) ou ’EMEA (European Medicine Agency) (42,43) exigent que les outils de
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mesures subjectives bénéficient d’une validation rigoureuse avant toute utilisation clinique et

surtout au cours d’essais cliniques.

Pour répondre a ces exigences, un groupe de travail a mené un projet international dénommé
COSMIN (Consensus based Standards for the selection of health status Measurement
INstruments) pour développer une liste de critéres basée sur un consensus d’avis d’expert
suivant une méthode Delphi. Cette liste permet d’évaluer tous les critéres nécessaires a
I’évaluation d’outils de mesure de 1’état de santé des populations, en se basant sur les standards
définissant les qualités métrologiques d’un bon outil de mesure : la cohérence interne « internal
consistency », la fiabilité « reliability », I’erreur de mesure « measurement error », la validité
de contenu « content validity », la validité de structure « structural validity », I’hypothése testée
« hypotheses testing », la validité de critére « criterion validity », la validité transculturelle
« cross-cultural validity », la réponse au changement « responsiveness », I’interprétabilité
« interpretability », le type de méthode statistique (si Item Response Theory (IRT)) et les

exigences générales pour la généralisation des résultats (44).

Ce travail a permis le développement d’une taxonomie des relations entre les qualités
métrologiques, ce qui permet de fournir une image compléte de la mesure pertinente lors de
I’évaluation de la qualité de santé des PRO (Figure 3) (45). Le but de ce travail était aussi de
clarifier et de normaliser les terminologies et définitions des propriétés de mesure pour parvenir
a un consensus d’experts. En effet, suite au développement des 30 dernieres années de travaux
portant sur la métrologie et selon les divers corps de scientifiques a I’origine de ces recherches
(épidémiologistes, cliniciens, psychométriciens...), des différences de définitions ont prété a
confusion concernant le concept, la propriété de mesure associée et comment il devrait étre

évalué.
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Figure 3: La taxonomie COSMIN des relations entre les qualités métrologiques.

Abbreviations: COSMIN, COnsensus-based Standards for the selection of health Measurement
INstruments, HR-PRO, health related-patient reported outcome.

Apres avoir vu que 1’évaluation en médecine sert a la démarche clinique (diagnostic et soin) et
a la recherche, il semble intéressant de rappeler les qualités métrologiques indispensables a
I’¢laboration des critéres de jugement ou « outcome measures » utilisés dans les essais
thérapeutiques, qui sont (dans le cadre de la Théorie des tests classiques « Classical Test
Theory ») (1,2,4,46,47) : la fiabilit¢ et I’erreur de mesure, la validité et la réponse au

changement. L’objet de ce travail n’est pas de dresser une liste exhaustive de toutes ces qualités
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métrologiques avec leur définition, qui sont par ailleurs bien explicitées dans les références
bibliographiques citées, mais de-présenter les méthodes de développement d’outils de mesure

ayant servi a notre travail.

III.METHODES UTILISEES EN METROLOGIE

IIILA  L’adaptation et la validité transculturelle
Cette dimension est constitutive de la validité de construit d’un test. Ces derniéres années, le
nombre des auto-questionnaires dans le champ des sciences a crii exponentiellement. Ces
questionnaires, considérés comme des €chelles de mesure composites, sont souvent congus pour
explorer un concept qui ne peut pas étre mesuré directement, la qualité de vie étant un exemple

parmi les résultats rapportés par les patients.

Une distinction claire doit étre faite entre la traduction, ’adaptation et la validation
transculturelle. L'adaptation fait référence au processus de prise en compte des différences
¢ventuelles entre la culture source et la culture cible, de maniére a conserver une équivalence
de sens permettant d’étre utilisée dans des essais internationaux de grande ampleur (48). Cela
fait référence a 1’adaptation transculturelle qui vise a garantir que le nouveau questionnaire
posséde les mémes propriétés que l'original et fonctionne de la méme maniére. Ce processus
doit étre trés rigoureux sous peine de perdre une partie des concepts évoqués dans le
questionnaire original. La validation transculturelle vise a garantir que le nouveau questionnaire
fonctionne comme prévu dans la population testée. De fagcon plus générale la validation
transculturelle d’un instrument de mesure est un processus rigoureux indispensable, avant sa

large utilisation dans des essais cliniques internationaux (49).

Afin d’homogénéiser les pratiques, nombre de publications et de recommandations ont vu le
jour des derniéres années dans le domaine de 1’adaptation transculturelle (50-55). Le prérequis
est de s’assurer qu’aucun travail d’adaptation transculturelle n’est en cours ou dé¢ja réalisé dans
la langue cible et que la validation du questionnaire dans le langage source a été correctement
réalisée. Ces différentes étapes nécessitent la collaboration de nombreux intervenants
(cliniciens de spécialités différentes, linguistes, épidémiologistes, statisticiens,

patients)(56,57) :

- Traduction initiale dans la langue cible (forward translation)
- Synthése : comparaison des deux versions traduites

- Rétrotraduction de I’échelle préliminaire traduite (expert panel back translation)
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- Harmonisation et réunion d’expert (expert committee review)
- Prétest sur un échantillon cible représentatif (pre-testing and cognitive interview)

- Validation finale

Une revue de littérature en 2015, conclut sur le fait que les méthodes d’adaptation
transculturelle peuvent différer par leur objectif principal (technique de traduction, groupes de
discussion, concepts, etc.), sans que 1’on ait la preuve de la supériorité¢ d'une méthode sur une
autre (58). Elles suggerent aussi que la rétrotraduction, sans étre obligatoire, est utile comme
outil de communication avec l'auteur du questionnaire original (58). Ce contact étant par ailleurs

un prérequis indispensable a tout travail d’adaptation transculturelle.

III.LB  La méthode DELPHI
Au cours des dernieres décennies, afin d'améliorer la qualité des soins et les procédures de
recherche associées (leur structure, leur processus ou leurs résultats), les informations
scientifiques existantes et parfois empiriques ont di étre traitées afin de répondre a des
problématiques bien définies. Le développement d’outils de mesure a partir de ces informations
est possible a l'aide de méthodes systématiques, qui améliorent la prise de décision (59);
facilitent 1'¢laboration de tels outils pour les domaines dans lesquels les preuves sont

insuffisantes (60) ou controversées (61) et synthétisent 1'opinion d'experts.

Parmi ces méthodes, la technique Delphi a été largement utilisée pour le développement
d’indicateurs de qualité ou d’outils d’évaluation dans le secteur de la santé. La technique Delphi
est un processus structuré qui propose une série de questionnaires a un groupe de personnes
informées dans un domaine d'application spécifique afin de solliciter leur opinion ou leur
jugement sur une question particuliere (62). Une fois les questionnaires renvoyés, les données
sont résumées et un nouveau questionnaire est congu sur la base des réponses du premier test.
Ce deuxieéme tour est ensuite renvoyé a chaque participant, tout en spécifiant la réponse de
premier tour, du groupe et du participant. Les participants sont alors priés de reconsidérer leur
réponse initiale a la lumicre des résultats globaux du premier tour. Les tours s’enchainent

jusqu'a ce que le consensus soit atteint (63).

La popularité de cette technique est centrée sur le fait qu’elle permet 1’inclusion anonyme d’un
grand nombre d’individus appartenant a des secteurs et des compétences variés et limite la
situation dans laquelle un expert spécifique est amené a dominer le processus. Cependant,

beaucoup de confusion et d’incertitude demeurent, notamment sur des questions telles que les
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modifications, le consensus, I’anonymat, la définition des experts, la maniére dont les experts

sont sélectionnés et les démarches d’incitation engagées contre les non-répondants (59,64,65).

Une revue systématique de littérature en 2011 a identifié des critéres méthodologiques
spécifiques concernant la technique Delphi pour la sélection d’indicateurs de qualité et a
développé¢ des directives pour une meilleure pratique (66) : I’utilisation d’une échelle de Likert
de 1 a 9 ainsi que la définition claire des €tapes sur 1'échelle (par exemple, indiquer ce que
signifient les évaluations les plus basses et les plus €levées) ; un groupe large et hétérogene
d’experts ; I'utilisation d’au moins deux méthodes (Internet et courrier) pour augmenter le taux
de réponse ; I’envoi a chaque participant d’un questionnaire personnalisé reprenant les résultats
de groupe quantitatifs (cotes médiane, minimale et maximale), présentant un retour qualitatif
(résumé des commentaires des membres du panel), incluant la propre réponse du participant
pour illustrer sa position par rapport au groupe ; en cas de d’impossibilité a obtenir un consensus

ou lorsque le consensus n'est pas clair, une réunion physique est recommandée.

Apres avoir exposé les liens entre la MPR et la CIF et aprés avoir défini ce qu’est 1’évaluation
et la métrologie ainsi que leur role dans la pratique de la MPR, nous nous sommes posés la
question suivante : « Comment développer de différentes maniéres, des outils d’évaluation
adaptés a chacune des dimensions de la CIF ? » La figure 4 illustre son cheminement et la

troisiéme partie de ce travail apporte les résultats.
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Figure 4 : Développement de 3 outils de mesure en médecine physique et de réadaptation, appliqué au modéle de la classification internationale du

fonctionnement, du handicap et de la santé

Abréviations : AVC=accident vasculaire cérébral, PSOM=Pediatric Stroke Outcome Measure, SAS=Score d’Activité de la Sofmer, CASP = Child and

Adolescent Scale of Participation
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ILLUSTRATION PAR LES TRAVAUX

I. EVALUATION DE LA FONCTION NEUROLOGIQUE CHEZ DES
ENFANTS AVEC ACCIDENT VASCULAIRE CEREBRAL (AVC)

[.A Revue de littérature
L’AVC de I’enfant est un probléme de santé publique car méme si I’incidence est faible, du fait
de la survie prolongée des patients la prévalence demeure importante. On estime ainsi que sur
10 personnes ayant des séquelles d’AVC, une a eu cet AVC durant ’enfance. L’évaluation des
conséquences cliniques d’'un AVC de I’enfant différe fondamentalement de celles d’un AVC
de I’adulte. En effet les conséquences en terme de fonctions ne sont pas seulement déterminées
par le degré de récupération mais aussi par le niveau fonctionnel en lien avec I’age (67) et la
plasticité cérébrale. De plus les signes cliniques ne sont pas statiques chez I’enfant et chez de
nombreux jeunes patients en grandissant, la limitation d’activité et la restriction de participation
s’aggrave avec I’age (68,69), en raison de la demande environnementale croissante. Méme si
la Iésion initiale est par définition statique et focale dans les AVC ischémiques néonataux, ses
conséquences s’expriment avec le temps, selon la maturation cérébrale dans son ensemble et
affectent ainsi toutes les dimensions neuro-développementales. Cette réalité clinique s’applique
¢galement aux AVC survenu chez I’enfant plus ag¢, méme s’il existe une bonne récupération
initiale. Le suivi jusqu’a 1’adolescence est indispensable pour dépister les troubles cognitifs et
comportementaux. L’age d’évaluation des séquelles est donc un parameétre important a
connaitre en recherche. L’AVC survenant en période périnatale (entre la 20°™ semaine de vie
feetale et le 28°™ jour postnatal) est plus fréquent que dans les autres périodes de vie de I’enfant.
Les informations sur les séquelles aprés un AVC sont cruciales pour sélectionner des prises en
charge bénéfiques, testées dans des protocoles de recherche avec pour but d’améliorer les

déficits neurologiques, 1’activité et la participation des patients.

Une recherche bibliographique a donc été menée visant a déterminer des échelles évaluant les
structures et fonctions anatomiques altérées suite a un AVC chez I’enfant, a partir de la base de
données bibliographique PUBMED en utilisant les mots clés « arterial ischemic stroke »
« newborn » « neonatal stroke » « perinatal stroke » « cerebral palsy » « outcome measure »
« assessment » « motor function » « cognitive function », « sensorial function ». Ont été exclus
les outils ne faisant pas 1’objet d’une publication internationale, ne bénéficiant d’aucune
¢valuation métrologique, les questionnaires seuls ou les outils faisant intervenir une tierce

personne, les outils de dépistages et non ceux d’évaluation, les outils évaluant exclusivement le
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domaine des « Activités et Participation » au sens de la CIF-EA, faisant référence aux items
suivants des chapitres 1 — Apprentissage et application des connaissances, chapitre 2- Taches
et exigences générales, chapitre 3 — Communication et chapitre 4 — Mobilité, les outils

s’intéressant uniquement aux nouveaux nés.

Les outils d’évaluations retenus prenant la forme d’observation ou d‘entrevue des différentes
fonctions reflétant la fonction neurologique chez I’enfant sont nombreux et présentés dans le
tableau 3. En raison des particularités de développement des enfants victimes d’un AVC,
nécessitant des évaluations répétées tout au long de leur développement pour dépister
I’éventuelle survenue d’anomalies cliniques, il nous a semblé important pour répondre aux
exigences de la pratique clinique de nous intéresser aux outils applicables a tous les ages, a
partir de la naissance. Dans la méme idée, les outils d’évaluations globales des différentes
fonctions organiques composant la fonction neurologique ont focalisé¢ notre attention. Nous
avons ainsi retenu 12 outils d’évaluation de la fonction neurologique, bénéficiant de qualités
métrologiques plus ou moins approfondies. Ce travail d’analyse de la littérature met en évidence
la Pediatric Stroke Outcome Measure (PSOM) comme seul outil évaluant la fonction
neurologique aprés un AVC de I’enfant contrairement aux autres qui sont plus généralistes vis-
a-vis de I’étiologie de I’atteinte neurologique (70). L’utilisation de la PSOM dans la littérature

scientifique a ét¢ multipliée par cinq en 10 ans (71).
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Nom de I’échelle | Fonctions | Fonctions visuelles, Fonctions Description Détails Age Qualités métrologiques
mentales de I’audition et des muscles d’applica testées
globales et sensorielles et liées au tion
spécifiques additionnelles mouvement
Alberta Infant X Outil standardisé permettant | 58 items 0 a 18 | - Fidélité (cohérence interne,
Motor Scale I’évaluation  neuromotrice  du mois fidélité test-retest et inter-
nourrisson et [’identification des juge)
enfants ayant un développement - Validité de contenu, de
moteur anormal. critére et de construit
Battelle X X X Batterie d’évaluation standardisée | Evalue 5| 0 a 7 ans | - Fidélité (cohérence interne,
Developmental évaluant les différentes sphéres du | domaines | et 11 mois | fidélité test-retest et inter-
Inventory (BDI) développement de [D’enfant et juge)
permettant d’identifier un retard de - Validité de contenu
développement. Comprend aussi un
outil de dépistage (version abrégée). Normes ne s’appliquant pas
aux enfants dont la langue
maternelle n’est pas I’anglais
BSID-III  (2006) | X X X Batterie de tests standardisés et 1 mois a 3 | - Fidélité (cohérence interne,
Bayley Scales of questionnaires mesurant I’ensemble ans et | fidélité test-retest et inter-
Infant and des sphéres de développement de demi juge) - Validité de contenu et
Toddler I’enfant de critére

Development, 3rd

ed.

- Sensibilité au changement
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DOTCA-Ch batterie de tests ¢évaluant la | 90 6 a 12 ans | - Fidélité (cohérence interne,
(2004) Dynamic performance cognitive, le potentiel | minutes fidélité test-retest)
Occupational d’apprentissage ainsi que les - Validit¢ de contenu et de
Therapy stratégies cognitives de I’enfant. construit

Cognitive

Assessment  for

Children

DTVP-A (2002) Outil identifiant la présence et le A partir | - Fidélité (cohérence interne,
Developmental degré des difficultés au niveau de la de 11 ans | fidélité inter-juge)

Test of Visual perception visuelle (sans référence a - Validité de construit et de
Perception - la capacité motrice - "motor-free") et critére

Adolescent and de I’intégration visuo-motrice chez

Adult I’adolescent et I’adulte.

Early SB5 (2005) Batterie de tests standardisés De 2 ans a | - Fidélité (cohérence interne,
Stanford-Binet évaluant les fonctions cognitives de 7 ans et 3 | fidélité test-retest)
Intelligence Scale I’enfant mois - Validité de construit

for Early

Childhood

Evaluation Evaluation standardisée analysant le De 0 a 6 | - Fidélité (fidelité test-retest
neurologique de statut neurologique de la période ans et inter-juge)

la naissance a 6

ans d'Amiel-

néonatale jusqu'a 6 ans permettant

aussi de classifier les signes

- Validité de construit
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Tison et Gosselin

(2007)

neurologiques selon leur sévérité en

atteinte mineure, modérée et sévére.

KABC-II (2004) Batterie de tests standardisés De 3 a 6 | - Fidélité (cohérence interne,
Kaufman ¢valuant les aptitudes cognitives de ans fidélité test-retest)
Assessment I’enfant. - Validité de construit
Battery for
Children, 2nd
Edition
LEITER-3 (2013) Test standardisé mesurant A partir | - Fidélité (cohérence interne)
Leiter I’intelligence non-verbale a travers de 2 ans - Validité de construit
International une batterie de tiches évaluant les
Performance habiletés cognitives, attentionnelles
Scale - 3rd ed et neuropsychologiques de I’enfant.
MAI (1980) Evaluation neuromotrice détaillée | 55 items | De 0 a 1 | - Fidélité (fidélité test-retest
Movement du nourrisson identifiant les | selon 4 | an et inter-juge)
Assessment  of dysfonctions motrices pouvant | domaines - Validit¢ de contenu et de
Infants survenir durant la premiere année de construit contre critére

vie.
Pediatric  Stroke Outil de mesure des déficits A partir | - Fidélité (cohérence interne,
Outcome persistants au cours de la de 2 ans fidélité inter-juge)
Measure (PSOM) récupération neurologique d’enfants - Validité de construit contre

victimes d’AVC

critére
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Les échelles
d'intelligence de

Wechsler : pour la

période
préscolaire et
primaire (WPPSI)

et aprés jusqu’a

16 ans (WISC)

Outil  évaluant

cognitives

les

fonctions

- WPPSI :
De 2 ans
et 6 mois
a 7 ans et
7 mois

- WISC :
de 6 ans a
16 ans et

11 mois

- Fidélité (cohérence interne,
fidélité test-retest et inter-
Juge)

- Validité de contenu et de

construit

Tableau 3 : Les différents outils de mesure de la fonction neurologique en accord avec la CIF- Version pour enfants et adolescents-(CIF-EA), chez [’enfant
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Il est critiquable de ne pas avoir retenu les outils d’évaluation de la fonction neurologique qui
s’appuyaient sur des entrevues ou semi entretiens réalisés par des proches de 1’enfant (parents,
soignants enseignants...), car la situation duelle de I’examen clinique peut parfois étre mise a
mal lorsqu’il s’agit d’évaluer un enfant. Mais 1’utilisation d’un outil d’évaluation de la fonction
neurologique ne dispense pas de la réalisation d’un interrogatoire du proche en question, afin
de compléter de fagon exhaustive I’examen clinique, qui par définition inclut ledit
interrogatoire. Cela étant acquis pour notre regard médical, le choix de ne cibler que des outils

d’évaluation se basant sur I’observation d’un professionnel s’est justifié¢ ainsi.

Comme nous 1’avons évoqué dans I’introduction de ce travail, notre activité clinique et de
recherche dans un service appartenant au centre de référence national de ’AVC de ’enfant,
nous amene a constater que les enfants victimes d’un AVC en période périnatale, néonatale ou
au cours de I’enfance, nécessitent des évaluations de leurs déficiences, limitations d’activités et
restrictions de participation répétées tout le long de leur développement, ce qui rend leur suivi
conséquent. Le centre national de référence de ’AVC de I’enfant a été créé et s’est développé
autour du Centre hospitalier universitaire (CHU) de Saint-Etienne, le pole imagerie de I’hopital
Bicétre (Assistance Publique—Hopitaux de Paris), les services de neuropédiatrie et de
neurochirurgie pédiatrique de I’hdpital Necker (Assistance Publique—Hopitaux de Paris), le
service de réanimation pédiatrique et néonatale du CHU de Grenoble, le service de médecine
et de réadaptation pédiatrique I'Escale des Hospices Civils de Lyon et le service de rééducation
des pathologies neurologiques acquises de I’enfant des hopitaux Saint-Maurice (Val de Marne).
Une des missions de ce centre de référence est de développer des outils harmonisés dans le
champ de I’AVC de I’enfant. La PSOM ¢étant un outil anglophone présentant de bonnes qualités
métrologiques, sa mise a disposition et sa diffusion en frangais permettra de mieux préciser la
rééducation a proposer a nos enfants. En outre, cela permettrait la participation de patients
francophones a des essais thérapeutiques internationaux utilisant la PSOM comme outil
d’évaluation. Ainsi la traduction et ’adaptation transculturelle de la PSOM en francais suivies
de leur validation dans une population francophone prend dans ce contexte toute son

importance.

[.B Définition du mesuré a 1’aide de la CIF
La fonction neurologique regroupe diverses fonctions organiques détaillées dans la CIF-EA, en
lien avec I’atteinte de la structure du systéme nerveux et particulierement du cerveau lorsqu’on
parle d’AVC périnatal (16). Ainsi, les items définis par la CIF-EA concernant la fonction

neurologique regroupent les « fonctions mentales globales et spécifiques », les « fonctions
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visuelles, de 1’audition et sensorielles additionnelles », les « fonctions de la voix et de la
parole », les « fonctions des muscles » et les « fonctions liées au mouvement ». Des critéres
d’évaluation globaux dans I’AVC de I’enfant sont manquants par rapport a la diversité des outils
d’évaluation utilisés chez ’adulte. La limite de ces outils est qu’ils ne prennent pas en compte
les capacités évolutives de 1I’enfant en lien avec son age et son développement psychomoteur,

de I’enfance a I’adolescence, méme s’ils ont I’avantage d’étre validés en francais.

L’analyse de littérature met en évidence que les outils d’évaluation de la fonction neurologique
stricte n’existent pas sans faire appel a des dimensions de I’activité et de la participation (telle
que 1’évaluation de la motricité fine ou globale, 1’utilisation des membres, la marche etc...).
Dans I’exemple du PSOM, le tableau 4 en détaille tous les items en prenant la CIF-EA en
référence pour les classifier (le codage alphanumérique utilise la lettre « b » pour les fonctions
organiques). D’une certaine maniére cela semble évident car les activités et la participation
découlent de I’intégrité ou non des fonctions organiques et structures anatomiques. Peuvent
alors se poser les limites liées aux systémes de classification, auxquels la CIF-EA et la CIF
appartiennent. Ces ¢léments de discussion seront repris ultérieurement dans la quatrieme partie

de ce travail de thése.
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FONCTIONS ORGANIQUES

ACTIVITES ET PARTICIPATION

b110 : Fonctions de la conscience
b114 : Fonctions d’orientation

b122 : Fonctions psychosociales globales

-fonctions mentales qui président a la formation des

aptitudes interpersonnelles pour établir les
interactions

sociales réciproques

b140 : Fonctions de I’attention

b144 : Fonctions de la mémoire

b152 : Fonctions émotionnelles
-maitrise des émotions, affects

b156: Fonctions perceptuelles
b164 : Fonctions cognitives de niveau supérieur
comportement selon les circonstances (fonctions

exécutives)

b167 : Fonctions mentales du langage
Réception et Expression du langage parlé et écrit

b172 : Fonctions de calcul
b210 : Fonctions visuelles
- Fonctions d’acuité visuelle, champ visuel, qualité

de la vision

b215 : Fonctions des annexes de I’ceil
des muscles internes et externes de 1’oeil

b230 : Fonctions de I’audition

b235 : Fonctions vestibulaires

b255 : Fonctions de I’odorat

b260 : Fonctions proprioceptives

b265 : Fonctions du toucher

b 510 : Fonctions d’ingestion

déglutition buccale, pharyngienne, oesophagienne,

mouvements de la langue

b730 : Fonctions des muscles
puissance des muscles des membres

b735 : Fonction relatives au tonus musculaire
tonus des muscles des membres

b750 : Fonctions relatives aux réflexes moteurs

b755 : Fonctions relatives aux réactions motrices
involontaires
réactions d’équilibre

b760 : Fonctions relatives au controle des
mouvements volontaires

-reproduire un dessin, controle et coordination des
mouvements volontaires simples et complexes,
mobilité articulaire

b765 : Fonctions relatives aux mouvements
involontaires

b770 : Fonctions relatives au type de démarche

d410 : Changer la position corporelle de base
-Marcher et se déplacer

d415 : Garder la position du corps
d420 : Se transférer

d440 : activités de motricité fine
manipuler, lacher

d110 : Regarder

Utiliser les organes des sens intentionnellement pour percevoir
des stimuli visuels, comme suivre un objet des yeux, regarder

des personnes

d115 : Ecouter

Utiliser les organes des sens intentionnellement pour percevoir
des stimuli auditifs, comme écouter la voix humaine

d135 : Répéter
d172 : Calculer
d710 : Interaction de base avec autrui

d760 : relations familiales
relation parents-enfants

Tableau 4 : Les différents items évalués par la PSOM-SOI selon la CIF-EA

40



I.C Résultats sous forme d’article publi¢
Concernant ’AVC de I’enfant, la meilleure méthode d’évaluation des activités des enfants est
liée a la précision de I’examen neurologique. La PSOM est la mesure la plus largement utilisée
dans la littérature pour évaluer la fonction neurologique chez I’enfant (72) et s’intitule
précisément PSOM-Short Neurological Examination (PSOM-SNE), puisqu’elle inclut une
section scorée finale, la PSOM-Summary of Impression (PSOM-SOI) (Annexel). Cet outil
d’évaluation a été¢ développé en 1995 au cours d’un essai prospectif mené de janvier 1992 a
juillet 1999 au Canada dans le Sick-Kids de Toronto, dans le but de classer précisément les
enfants en soit « bons » soit « mauvais » résultats neurologiques de facon aussi précise que les
¢léments prédictifs cliniques et radiographiques d’un AVC. Il n’existait en effet pas de mesures
standardisées des signes cliniques présents dans I’AVC de I’enfant avec une 1ésion unilatérale
focalisée. Les évaluations neurologiques publiées jusqu’en 1992 avaient ¢été rejetées car
construites pour évaluer des lésions du systetme nerveux central diffuses, bilatérales ou
d’évolution progressive. L.’examen neurologique détaillé dans une étude menée en 1997 par
Adams et al (73) était spécialement concu pour des enfants avec un AVC mais n’incluait pas
les nourrissons ni les tout petits, ni ne permettait de grader différents niveaux de sévérité. La
version finale de la PSOM dans son intégralité s’est donc construite a partir d’informations
composites cliniques et radiologiques (74). Les informations cliniques portaient sur le tableau
clinique séquellaire de I’AVC, tout épisode neurologique en lien ou non avec I’AVC (épilepsie,
méningite, traumatisme cranien, par exemple), ceux antérieurs a I’AVC, les traitements pris,
les éléments cliniques survenus durant le suivi des patients. Les informations radiologiques se
basaient sur la réalisation d’une imagerie cérébrale type tomodensitométrie ou imagerie par
résonnance magnétique. Actuellement cette échelle est utilisée comme critére d’évaluation dans
un essai clinique international en cours : I’International Paediatric Stroke Study. A partir du ler
janvier 1995 elle a été systématiquement utilisée dans les unités cliniques d’AVC des hdpitaux

de Toronto et Hamilton au Canada.

Dans la publication originale la fonction neurologique « normale/bon résultat » a été définie par
un score total <0,5. La PSOM dans son intégralité a été développée afin qu’un évaluateur
entrainé puisse la pratiquer en consultation clinique. La durée de passation de cette échelle est

d’environ 20 minutes.

Le but de ce travail a été d’entreprendre la traduction et I’adaptation transculturelle de la PSOM-
SOI en frangais (Annexe 1) pour ’appliquer dans une population de patients francophones.

Dans un deuxiéme temps, la fidélité inter-observateur de cette échelle a été testée en utilisant

41



une cotation rétrospective réalisée sur la base de données de la cohorte AVCnn (population

d’enfants ayant eu infarctus cérébral artériel néonatal a I’age de 7 ans.

Concernant le travail d’adaptation transculturelle, I’échelle traduite en francais dans son
intégralité est proposée en Annexe 1. Un contact pris avec I’équipe canadienne créatrice de la
PSOM a confirmé que d’autres traductions avaient €té réalisées en néerlandais et en portugais,
sans certitude du respect d’un processus méthodologique rigoureux, aucune publication
scientifique n’y ayant été associée. Le choix fut de suivre les recommandations d’un auteur qui
s’est beaucoup intéressé¢ a la méthodologie d’adaptation transculturelle (48,50). L’étape de
rétrotraduction est indispensable car elle permet d’identifier des malentendus et de préciser le
sens de certains termes, indispensables a la passation de I’échelle. Nous n’avons pas fait appel
a un comité d’expert pour 1’étape de conciliation mais celle-ci s’est déroulée entre les deux
investigateurs principaux de 1’étude en lien avec la traductrice de langue maternelle anglaise.
Dans cette étude, les résultats sont en faveur d’un faible désaccord de cotation pour la plupart

des items et le score total de la version frangaise

Concernant le travail de validation, notre pratique clinique de terrain illustrée de nos échanges
avec différentes équipes rompues a I’évaluation neurologique de I’enfant semblait montrer que
la PSOM-SOI est souvent directement cotée a partir de I’observation clinique de 1’enfant, sans
forcément suivre la trame préconisée par les 115 items de la PSOM-SNE. Ce constat est a
I’origine de I'idée d’un travail de validation de D'outil frangais a partir de données
rétrospectives. L’analyse de la littérature met en évidence une utilisation croissante du PSOM-
SOI et notamment du score total dans les études portant sur ’AVC de I’enfant, mais il n’est
jamais vraiment explicité si sa cotation se fait bien a partir de la passation préalable du PSOM-
SNE (75-77). L’autre raison a notre travail se basait sur 1’article de Kitchen et al. qui étudiait
la fidélité inter observateur du PSOM en effectuant la cotation du PSOM-SOI de facon
rétrospective par cinq évaluateurs indépendants, en aveugle des résultats des autres évaluateurs ;
a partir de données cliniques recueillies lors d’une consultation médicale (78). A notre
connaissance la seule cohorte frangaise conséquente d’enfants ayant eu un AVC est celle
« AVCnn ». (79), portant sur la survenue d’un AVC en période néonatale, avec un recul des

déficiences neurologiques séquellaires d’une période de 7 ans.

Les résultats de notre travail mettent en évidence une fidélité inter observateur correcte a trés
modérée, principalement dans la comparaison entre les deux évaluateurs expérimentés, avec le

biais que I’un (SC) connaissant bien la cohorte, ce biais étant limité par I’utilisation des données
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anonymisées. Une limite importante du choix méthodologique est que nous n’avons pas
réellement scoré la fonction neurologique des patients a 1’aide du PSOM (ce qui sous-entend
dans son intégralité : SNE + SOI) mais uniquement a partir du PSOM-SOI. Un travail prospectif
serait donc indispensable pour poursuivre I’analyse des qualités métrologiques de cet outil de
mesure en frangais. Par ailleurs le choix de faire appel a des évaluateurs sans le méme niveau
d’expérience dans 1’évaluation neurologique de I’enfant, est aussi basé sur notre pratique
clinique. En effet, tout service hospitalier comporte une activité médicale hétérogéne allant des
jeunes médecins en formation a des médecins rompus a des années de pratique aupres d’enfants.
Contrairement aux articles initiaux qui insistaient sur I’importance de faire passer le PSOM par
des évaluateurs expérimentés, nous avons souhaité que son évaluation soit le reflet de la réalité

professionnelle existante actuellement.

Ce travail a mis en avant les limites du score total, dont la pertinence de sa signification n’avait
d’ailleurs pas été analysée dans I’article princeps. En effet la cotation du PSOM-SOI est
ordinale sans qu’il n’y ait non plus d’analyse au niveau de son construit, qui justifierait que les
chiffres proposés soit le reflet d’une intensité de déficience clinique. Ainsi comment
comprendre qu’un déficit fonctionnel 1éger soit coté 0,5, qu’un déficit modéré soit coté 1 et
qu’un déficit sévere soit coté 2 ? Il aurait été pertinent dans la construction de I’échelle de
réaliser des analyses statistiques selon le modele de Rasch dont I’objectif est de convertir des
données ordinales en mesures d’intervalles (80). D’un point de vue métrologique, ce mode¢le
Rasch est un modele mathématique unidimensionnel (2 un paramétre) qui étudie la relation
entre 1’habileté de la personne, la difficulté de I’item et la probabilité d’une solution correcte
(81). Comme vu précédemment, dans le domaine de la métrologie, la construction d’un outil
de mesure et sa validation sont des préceptes indispensables a I’utilisation dudit outil en pratique
clinique ou dans des essais thérapeutiques. Ces réflexions nous ameénent donc a nous
questionner sur la pertinence du score total et sa signification clinique. Cependant la PSOM a
été développée pour classer I’état fonctionnel neurologique des patients en « bons » ou
« mauvais » résultats en utilisant la valeur de 0,5 comme limite. Cliniquement cela semble
cohérent avec le fait qu’un score total a 0,5 traduise au maximum « un déficit léger avec
fonction normale », ce qui a la lumiere de la CIF signifie que les activités et la participation ne
sont pas impactées par le déficit. Les résultats de notre travail sont en accord avec la valeur
seuil de 0,5 : lorsque I’on évalue ainsi les pourcentages d’accord sur le score total entre les
différents évaluateurs, ces derniers sont bien plus importants, cela allant jusqu’a 90% d’accord

dans la comparaison entre 1’évaluateur expérimenté (MD) et faiblement expérimentée (MDM).
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A la lumiére de ce travail de validation, il nous semble important d’affirmer que le PSOM n’est
pas I’outil idéal pour 1’évaluation de la fonction neurologique de I’enfant aprés un AVC mais
qu’étant le seul existant a ce jour et largement utilisé dans la littérature internationale, son
principal intérét réside dans une utilisation limitée du score total, qui permet de classer les
enfants d’apres leur fonction neurologique et son impact sur leurs limitations d’activités et/ou

restrictions de participation.

Les résultats de ce travail ont été publiés dans la revue Annals of Physical and Rehabilitation

Medicine (Annexe 2)
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II. L’ACTIVITE DES PATIENTS HOSPITALISES EN SOINS DE SUITE
ET DE READAPTATION (SSR)

ILA  Revue de littérature
Lorsqu’un probléme de santé survient chez un individu et le positionne d’un point de vue
médical dans la situation d’un patient, un parcours de soin se met alors en place. Ce parcours
de soin a été défini en 2013 par la fédération frangaise de MPR comme visant a « répondre aux
besoins de patient dans un parcours qui n’est pas linéaire mais fractionné en séquences de
prise en charge. Il ne décrit pas dans le détail les programmes de soin, mais les moyens et la
facon de les mettre en ceuvre de fagon cordonnée entre les différents acteurs a chaque séquence
de la prise en charge, il n’est ni une filiere, ni un réseau de soin. » (82). Le secteur médico-
social a ainsi une place prépondérante dans le parcours de soins des patients, en proposant des
structures adaptées aux besoins des personnes dépendantes. Dans le champ de la MPR, les
structures de SSR assurent les missions suivantes : des soins médicaux, curatifs et palliatifs ; de
la rééducation et réadaptation ; des actions de prévention et d’éducation thérapeutique ; la
préparation et I’accompagnement a la réinsertion familiale, sociale, scolaire ou professionnelle,
et ce suivant des spécificités lices a I’age (SSR adulte ou pédiatrique) ou a I’offre de soins

(polyvalents ou spécialisés).

On peut aisément comprendre 1’intérét d’évaluer dans les structures des SSR, la dépendance du
patient qui est un critére important pour expliquer la complexité des soins, des ressources
consommeées et des colits associés. La CIF permet de décrire les éléments qui constituent la
dépendance, c’est-a-dire la limitation du fonctionnement d’un individu. Mais sa complexité de
manipulation avec le temps de renseignement nécessaire pour coder toutes les dimensions de
I’individu et son environnement, ne permet pas son utilisation mais et appuie I’importance de
développer des outils plus spécifiques s’inspirant des valeurs de la CIF (83). La dépendance se
mesure donc au moyen d’outils valides a caractére générique dont les items permettent de
décrire quelques activités de base de la vie quotidiennes (AVQ ; s’habiller, se déshabiller, faire
sa toilette, se transférer du lit au fauteuil...), des activités instrumentales (AIVQ ; téléphoner,
faire le ménage, la lessive, les courses, préparer le repas...), des activités sociales, de loisirs ou

professionnelles.

Un travail a ét¢ mené¢ en 2013 par I’agence MAPI consultancy, mandatée par 1’Agence
Technique de I’Information sur 1’Hospitalisation (ATIH), qui voulait déterminer les outils

d’évaluation de la dépendance disponibles pour la classification médicoéconomique de
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I’hospitalisation a domicile (HAD), de SSR et de psychiatrie (84). La revue de littérature
réalisée par MAPI consultancy a porté sur des échelles de mesure de la dépendance, leurs
propriétés psychométriques et leurs utilisations dans les classifications existantes des champs
sanitaires et médico-sociaux en France et a 1’étranger, ainsi que leur utilisation dans les
classifications médicoéconomiques du champ sanitaire francais. Un des objectifs était d’émettre
des recommandations sur le choix d’une ou plusieurs échelles de mesure de la dépendance. Les
bases de données biomédicales PubMed et Embase et la base de données d’instruments Patient-

Reported Outcome Quality of Life Instruments Database ont été interrogées.

Ce rapport mandaté par I’ATIH a répertori¢ 30 outils différents, parmi lesquels 15 ont été
s¢lectionnés pour ¢tude de leurs propriétés métrologiques, avant d’en retenir quatre utilisables
en SSR : Functional Indépendance Measure (FIM), Functional Independance Measure for
Children (WeeFIM), Outcome and Assessment Information Set (OASIS), Instrumental
Activities of Daily Living (IADL) et le score AVQ (tableau 5), qui est actuellement I’outil

d’évaluation de la dépendance utilisé¢ en SSR pour valorisation médico-économique.
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Nom de I’outil

Functional Independance

Functional Independence Measure

Outcome and Assessment

Instrumental Activities of

Activités de la Vie

de mesure Measure (FIM) For Children (WeeFIM) Information Set (OASIS) Daily Living (IADL) Quotidienne (AVQ)
Mobilité X X X
Entretien X X X
personnel

Vie domestique | X X
Communication | X X
Apprentissage X X

et application

des

connaissances

Grands

domaines de la

vie
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Score composite : hétéro-

questionnaire (soignants) qui

Score composite hétéro-

questionnaire (soignants) qui mesure

Outil multidimensionnel hétéro-

évaluation (soignants) qui

Echelle composite hétéro-

évaluation (soignants) ou auto

Score  composite

Hétéro évaluation

mesure les habiletés | les habiletés fonctionnelles | recueille des informations | évaluation avec hétéro- | (soignants) qui mesure
fonctionnelles (performances) de I’enfant et mesure | démographiques, liées a 1’état | administration qui mesure les | les habiletés
(performances) dans les | la nécessité d’assistance pour leur | clinique, a I’état fonctionnel et aux | habiletés fonctionnelles | fonctionnelles dans les
AVQ, dans de nombreuses | réalisation, dans diverses pathologies | services d’un bénéficiaire de soins | (performances) des personnes | AVQ, dans de
Description situations et a domicile agées dans les AVQ nombreuses situations
pathologies (AVC, blessure et pathologies (AVC,
médullaire, traumatisme blessure médullaire,
cranien, sclérose en plaques, traumatisme cranien,
pathologies orthopédiques sclérose  en  plaques,
maladie neuromusculaire, en pathologies orthopédiques
gériatrie) maladie neuromusculaire,
en gériatrie)
- 18 activités réparties en 5 | - 18 activités réparties en 5 domaines | - 100 items mesurent la | - 8 items - 6 items : 4 physiques
domaines - 7 degrés pour évaluer les besoins | dépendance (AVQ, AIVQ, | - Cotation catégorielle 0 ou 1 | et2 cognitifs
- 7 degrés pour ¢évaluer les | d’assistance de I’enfant (1=assistance | fonction cognitive et dépression) | pour chaque item) Score total I | - 4 niveaux de cotation
Détail besoins  d’assistance  de | totale, 7=indépendance totale) dont 13 items pour la partie | (0=dépendance totale a | (1=indépendance,
étails

I’enfant (1=assistance totale,

7=indépendance totale)

AVQ/AIVQ
- Cotation catégorielle, variable

selon les items : entre 4 et 7

8=autonomie)

2=supervision ou
arrangement,
3=assistance partielle,

4=assistance totale)
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Adultes

Enfants de 6 mois a 7 ans

Outil développé pour le champ du

Adultes, population gériatrique

Adultes hospitalisés en

soin a domicile aux Etats Unis, | principalement SSR, secteur
Age
chez des patients de plus de 18 ans psychiatrie ou HAD
d’application o ]
recevant a domicile des soins
spécialisés
- Validit¢ d’apparence, de | - Validité d’apparence et de contenu - Validité contre critére - Méthodologie d’apparence et | - Validité contre critére
contenu et de convergence | - Validité contre critére - Fidélité (cohérence interne, test- | de contenu - Fidélité (cohérence
(langue frangaise et | - Fidélité (cohérence interne, test- | retest, inter juge, intra juge, - Validité contre critére interne, test-retest)
Qualités ] ) ) o )
anglaise) retest et inter juge) - Fidélité (cohérence interne,
métrologiques o .
- Validité contre critére test-retest)
testées o ) o
- Fidélité (cohérence interne, - Sensibilité au changement
test-retest et inter juge)
- Sensibilité au changement
- Une version bréve de 36 items pour | A ce jour, 3 révisions de cet outil Pas de définition sur le
les nourrissons entre 0 et 3 mois est | ont été faites : OASIS-B1 (2008), type d’activité
Commentaires ) )
disponible (WeeFIM Instrument : 0-3 | OASIS-C (2011) mesurée : performance
Module) ou capacité
Références (85-94) (91,95-98) (99-106) (107-110) (111)

Tableau 5 : Les outils de mesure d’évaluation de la dépendance des patients en accord avec la CIF
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La littérature met en évidence les faibles qualités métrologiques du score AVQ, qui n’aurait pas
été retenu s’il n’était déja largement utilis¢ dans le champ SSR comme variable du Programme
de Médicalisation des Systémes d’Information (PMSI) (112). Ce systéme de collection de
données médicales et administratives vise a définir 1’activité des unités du service public
hospitalier pour calculer leurs allocations budgétaires. Historiquement le score AVQ est un outil
qui a été traduit d’une transformation de diverses échelles d’évaluation anglo-saxonnes, sans
que jamais ses propriétés métrologiques n’aient été établies ni vérifiées aupres de la population
hospitalisée en SSR. Il est ainsi parfois inadapté¢ comme en pédiatrie. Il présente cependant
I’avantage d’étre simple et rapide d’utilisation (83). Le score AVQ incarne ainsi le type d’outil
d’évaluation qu’il ne semble pas raisonnable d’utiliser en pratique clinique courante et son
utilisation en tant que support de I’évaluation médico économique des SSR ne semble pas a

fortiori la plus pertinente.

Dans le champ du SSR, quantifier au plus juste la dépendance des patients, autrement dit de
facon plus positive selon une vision de MPR 1’activité des patients, permet de mesurer de fagcon
simultanée l‘importance des soins mis en place pour les patients. Chez des patients
hémiplégiques, le score MIF et le temps d’aide apporté par les soignants aprés I’AVC sont
corrélés (113—115). Un autre travail, pointe un lien entre le niveau d’atteinte des fonctions
supérieures et les scores MIF avec le temps de surveillance mais pas avec le temps d’aide
physique. Cette réalité SSR doit étre prise en compte dans 1’attribution des ressources humaines.
Dans cet objectif, un outil de mesure intéressant n’a pas été repris dans le travail de recherche
bibliographique car ne répondant pas a l’objectif initial, mais mérite d’étre cité : la
Rehabilitation Complexity Scale, qui évalue strictement I’importance des soins engendrés et

dont les propriétés métrologiques ont été démontrées (116—-119).

L’analyse des outils FIM, WeeFIM et IADL montrent qu’il s’agit d’outil évaluant directement
les habiletés fonctionnelles des patients. Tandis que le score OASIS a été développé pour établir
une base de données uniformes pour les activités de gestion de la qualité des soins a domicile
et pour développer un algorithme supportant le systtme de paiement prospectif des soins a
domicile. Les trois révisions, basées sur les études de ses qualités métrologiques ont réduit le
temps de recueil, initialement trés long. La revue de littérature portant sur les qualités
métrologiques de I’OASIS, réalisée en 2009 par O’Connor et al. (106), rapporte un petit nombre
d’études ayant étudié¢ sa validité et sa fidélité et leurs preuves non concluantes, malgré son

utilisation croissante pour les politiques de soins a domicile et a des fins de recherche. Il ne
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bénéficie en outre pas d’adaptation transculturelle dans d’autres langues, ce qui le positionne

sur le méme plan que le francophone score AVQ, en tant qu’outil socio-économique.

Le rapport mandaté par I’ATIH répond a I’objectif de fiabiliser la description de la dépendance
fonctionnelle des patients dans les recueils PMSI HAD, Psychiatrie et SSR par des outils de
mesure valides et fiables pour tous. Les conclusions qui en découlent pointent la nécessité de
changer les échelles actuellement utilisées et que les outils sélectionnés « ne doivent plus

obligatoirement étre uniques aux trois champs » (83).

I.LB  Définition du mesuré a ’aide de la CIF
L’activité est définit par la CIF comme « I’exécution d’une tache ou le fait pour une personne
de faire quelque chose » (6) et couvre toute la gamme des domaines de la vie tels que ’entretien
personnel, la mobilité, les activités domestiques ou la communication. L’influence de
I’environnement prend alors tout son sens en apportant deux notions complémentaires a la
définition de I’activité : celles de la capacité et de la performance. La capacité de I’individu
décrit son aptitude a réaliser une tache ou mener une action, reflétant le niveau de
fonctionnement le plus €levé possible que cet individu est susceptible d’atteindre a un instant
donné, sous I’influence donc d’un environnement optimisé et normalisé, c’est-a-dire qui
neutralise les influences variables des différents environnements sur I’individu. La performance
au contraire décrit ce qu’un individu fait dans son environnement habituel, ce qui inclut les

diverses variables environnementales (6).

Pour reprendre I’importance de I’évaluation, I’écart entre la capacité et la performance refléte
I’impact qu’ont respectivement, un environnement normalisé comme une situation de test et un
environnement habituel, autrement nommé situation écologique. Nous avons vu que suivant
I’esprit de la CIF, la limitation du fonctionnement d’un individu s’exprime par le terme de
dépendance. Il est ainsi communément admis que dans le domaine de la santé, la dépendance
d’une personne se définit comme I’impossibilité partielle ou totale d’effectuer sans aide les
activités nécessaires de la vie quotidienne du fait de limitations d’activités dans

I’environnement habituel. La conséquence en est une restriction de participation.

Nous avons précédemment exposé les enjeux de 1’évaluation de la dépendance des patients dans
les structures de SSR et la revue de littérature menée dans cet objectif a pointé la nécessaire
création d’un outil de mesure spécifique adapté. Ainsi la création d’un score spécifique
d’évaluation de la dépendance des patients hospitalisés en SSR a été souhaitée par la Société

Frangaise de MPR (SOFMER). Sa construction basée sur la CIF I’a transformé en outil
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d’évaluation de D’activité des patients hospitalisés, aspect positif du fonctionnement des
patients, avec le niveau le plus élevé du score représentant le niveau maximum d’activité. Le
tableau 6 présente les différents champs d’activité qui composent le Score d’Activité de la

Sofmer (SAS) et leur lien avec la CIF.
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CHAMP D’ACTIVITE

ACTIVITES ET PARTICIPATION

(ITEMS DU SAS)
d510 Se laver d430 Soulever et porter des objets
d520 Prendre soin de parties de son corps d445 Utilisation des mains et des bras
d540 S'habiller d449 Autres activités précisées et non précisées relatives
Hygiéne, habillage d598 Autres activités précisées relatives a au fait de porter, de
l'entretien personnel déplacer et de manipuler des objets
d599 Activités non précisées relatives a l'entretien
personnel
d430 Soulever et porter des objets d560 Boire d629 Autres activités précisées et non précisées
d435 Déplacer des objets avec les membres d620 Acquérir des produits et des services relatives a 'acquisition des produits d'usage
inférieurs courant
Alimentation d440 Activités de motricité fine
d445 Utilisation des mains et des bras
d550 Manger
d450 Marcher d410 Changer la position corporelle de base
d455 Se déplacer d415 Garder la position du corps
d460 Se déplacer dans différents lieux d420 Se transférer
Mobilité d465 Se déplacer en utilisant des équipements d429 Autre maintien ou changement, précisé et non
spéciaux précisé, de la position du corps
d469 Autres activités précisées et non précisées
relatives au fait de marcher et se déplacer
RN d530 Aller aux toilettes d599 Activités non précisées relatives a I'entretien
Elimination
personnel
d310 Communiquer -- recevoir -- des messages d330 Parler d350 Conversation
pariés d335 Produire des messages non verbaux d355 Discussion d360 Utiliser des appareils et
d315 Communiquer -- recevoir -- des messages non  d340 Produire des messages en langage des signes des techniques de communication
verbaux d345 Ecrire des messages d369 Autre conversation et utilisation
d320 Communiquer -- recevoir -- des messages en d349 Communiquer -- produire d'autres messages, précisés d'appareils et de techniques de communication,
Communication langage des signes ou non précisés précisée et non précisée

d325 Communiquer -- recevoir -- des messages
écrits

d329 Communiquer -- recevoir -- des messages,
autres formes précisées ou non précisées

d398 Autre communication précisée
d399 Communication non précisée

53




Relations aux autres

Mémoire et
application des
connaissances

Exécution de taches

d710 Interactions de base avec autrui

d720 Interactions complexes avec autrui

d729 Autres interactions générales avec autrui
précisées et non précisées

dll0 Regarder

dl15 Ecouter

d120 Autres perceptions intentionnelles
d129 Autres perceptions sensorielles
intentionnelles, précisées ou non précisées

d210 Entreprendre une tache unique
d220 Entreprendre des taches multiples
d230 Effectuer la routine quotidienne

d730 Relations avec des étrangers
d740 Relations formelles

d7S0 Relations sociales informelles
d760 Relations familiales

d770 Relations intimes

d160 Fixer son attention

d163 Penser

d166 Lire

d170 Ecrire

dl72 Calculer d175 Résoudre des problémes

dl77 Prendre des décisions

d179 Appliquer des connaissances, autres formes précisées
et non précisées

d240 Gérer le stress et autres exigences psychologiques
d298 Autres taches et exigences générales précisées

d779 Autres relations et interactions
particuliéres avec autrui précisées et non
précisées

d798 Autres relations et interactions avec autrui
précisées

d799 Relations et interactions avec autrui non
précisées

d198 Apprendre et appliquer des connaissances,
autres formes précisées

d199 Apprendre et appliquer des connaissances,
formes non précisées

d299 Taches et exigences générales non
précisées

Tableau 6 : Les différents items d’activité évalués par le SAS selon la CIF
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I.C  Résultats sous forme d’article publié
La dépendance des patients hospitalisés en SSR est intéressante a évaluer, tant sur les aspects
moteurs que cognitifs, reflétant I’activité des soins : importance des soins et gestion de 1I’équipe
soignante, orientation du patient et définition du plan de soins, retour a domicile ou de reprise
du cours de la vie. En effet I’intérét pour un patient de bénéficier d’un séjour en SSR est de
prévenir ou de réduire les conséquences fonctionnelles, physiques, cognitives, psychologiques
ou sociales de ses déficiences et des limitations d’activités afin de promouvoir sa réadaptation
et sa réinsertion dans son milieu de vie habituel. Ses capacités dans les AVQ sont donc évaluées
mais surtout ses performances dans les mémes actes, afin d’ajuster et préparer au mieux le
devenir du patient a sa sortie, I’objectif étant de limiter sa perte d’autonomie et de
I’accompagner dans un projet de vie personnalisé. La dépendance doit aussi étre mesurée le
plus justement possible pour décider de I’attribution des ressources financant le SSR (83).
Comme évoqué auparavant, I’évaluation de la dépendance doit étre définie en fonction de
I’objectif et ses outils de mesure doivent avoir des qualités métrologiques satisfaisantes. Dans
le contexte de I’évaluation en SSR en France, ces outils doivent aussi répondre a des critéres
supplémentaires comme étre simple d’utilisation et peu chronophage pour étre accepté des
soignants et s’approprier le codages PMSI. Depuis 1997 en France, I’échelle AVQ est utilisée,
ses grandes limites métrologiques ont ét¢ évoquées. Les autres outils, de meilleures qualités

métrologiques ont été ¢galement détaillés dans le tableau 5.

Etant donné les limitations actuelles des outils, la Société Francaise de MPR a proposé en 2015
la création et la validation d’un score d’activité des patients hospitalisés en SSR, dont le contenu
s’est bas¢ sur le modele CIF : le SAS (Annexe 3). Le SAS est facile d’utilisation, adapté a une
passation au cours d’une réunion pluridisciplinaire, permettant la génération rapide d’un score
représentatif, sans effet plancher et qui fournit une description reproductible et sensible au
changement du niveau de dépendance cognitive et physique des enfants et adultes hospitalisés
en SSR. Un groupe de travail multidisciplinaire a travaillé sur la création d’une version V1 du
SAS en s’appuyant sur les dimensions d’activités décrites dans le CIF. Ainsi les intitulés et les
descriptions des champs d’activités des items se répartissent en quatre champs d’activité
physique et 4 champs d’activité cognitive. Une classification en cing niveaux pour chaque item
a ét¢ proposée. La cotation s’effectue aprés au moins 4 jours d’observation du patient, en se
basant sur ses performances dans le service (et non ses capacités). Pour aider la cotation une
section explicative avec vignettes cliniques illustratives a été développée, adaptées aux

différents ages : enfant, adulte, personne agée. Cette V1 a été testée sur 33 patients, hospitalisés
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dans des structures représentatives de la diversité du SSR. L’analyse de la validité de contenu
du score a été testée par méthode Delphi. L’expertise de différents professionnels de santé et de
rééducation, issus des milieux pédiatriques et adultes a été sollicitée pour cette analyse au cours

de trois tours. Cette V1.3 a été testée au cours d’une étude de faisabilité.

Le travail présenté ci-dessous expose la construction du SAS, I’analyse de sa validité de contenu
et les résultats d’une étude de faisabilité. Cette étude de faisabilité visait a confirmer les
hypothéses émises lors de la construction du SAS : étude de I’applicabilité de cette classification
(temps de passation), la validité de contenu (en interrogeant les cotateurs) et la répartition des
patients dans les différents niveaux vs la classification actuelle AVQ. L’étude était
longitudinale, observatoire, multisite. Les données recueillies ont été confrontées au score de

I’AVQ, systématiquement codé en SSR, puisque relié au PMSI.

Le SAS semble prometteur pour quantifier les performances en termes d’activité physiques et
cognitives des patients en SSR. Sa faisabilité a été confirmée par les professionnels interrogés.
Leur diversité de profession (médecins, rééducateurs, éducateurs...), de spécialité (pédiatre,
médecin MPR, gériatre...) et d’opinion a mené a ’utilisation d’une méthode Delphi pour
obtenir un consensus de groupe permettant le développement du score. Grace a cette étape,
deux importantes modifications ont ét¢ appliquées : la premiére consistait a une meilleure
définition des termes utilisés pour décrire les champs d’activités physique et cognitif. La
deuxieme étant I’insertion d’un cinquiéme niveau de cotation (contrairement au score AVQ) et
I’inversion de I’ordre des niveaux du score (niveau 1 correspondant au niveau le plus bas
d’activité vers niveau 5 correspondant au niveau d’activit¢ maximale) car la mesure du niveau

d’activité semble plus logique de fagon croissante contrairement a la mesure de la dépendance.

L’¢tude de faisabilité sur 81 patients suggere de meilleures qualités métrologiques pour le SAS
que pour le score AVQ. Les résultats confirment 1’effet plancher trés important suspecté du
score AVQ, limité pour le SAS par I’introduction d’un cinquiéme niveau permettant de décrire
une activité impossible quelle que soit 1’aide apportée. Il apparait également une meilleure
structure interne du score SAS confirmée par une corrélation plus importante entre les items
physiques et cognitifs vs AVQ (0.735 versus 0.538). La faible corrélation entre les items
cognitif du SAS et du score AVQ peut s’expliquer par le fait que ’on compare quatre items
cognitifs présents dans le SAS (communication, relations aux autres, mémoire et exécution de

tache) a deux items cognitifs présents dans le score AVQ (communication et comportement).
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L’existence de discordances (différence de score >3 niveaux AVQ vs SAS) prédominants sur
les items cognitifs peut s’expliquer par la différence de description entre les deux scores,
concernant la notion de supervision. Dans le SAS, la supervision est considérée au méme titre
que I’aide humaine car elle nécessite une présence humaine, cela a donc été précisé pour la
description du niveau 3. Les conditions de cotation des deux scores n’étant pas les mémes (en
équipe multidisciplinaire pour le SAS, par un personnel soignant pour le score AVQ) leur
implication dans les discordances retrouvées semble probable. En effet la littérature confirme
I’absence de congruence entre la quantification du niveau d’indépendance fonctionnelle en
fonction de la cotation individuelle ou en groupe (120). Enfin, le point de vue des professionnels
réalisant la cotation participe aussi probablement aux discordances entre les deux scores. Les
rééducateurs ont tendance a évaluer la capacité des patients via des conditions
environnementales standardisées tandis que les soignants ont tendance a apporter une aide

humaine plus rapide.

A TDissue de cette phase d’étude expérimentale, quelques modifications ou précisions
nécessaires au SAS ont été apportées avant la phase de validation définitive (en cours). La
validation multicentrique doit en effet étudier : la fidélité (intra-juge et inter-juge) du SAS, sa

validité de construit, sa validité contre critére (vs MIF), et sa sensibilité au changement.

Les résultats de ce travail ont permis de valider le SAS comme outil de mesure de 1’activité
réelle des patients en SSR et de I’importance des soins. Cette quantification la plus ajustée
possible aux besoins des patients permettra d’optimiser la participation des patients via
I’attribution de moyens humains suffisants pour pallier a leur limitation. L’impact en sera aussi
plus ajusté sur 1’aval des SSR avec une adaptation optimisée des ressources a prévoir pour la

sortie, dans un objectif d’autonomie et d’indépendance fonctionnelle.

Les résultats de ce travail ont aussi fait ’objet d’une publication dans la revue Annals of

Physical and Rehabilitation Medicine (Annexe 4)

57




III.LA PARTICIPATION DES ENFANTS AYANT UNE MALADIE
NEUROMUSCULAIRE (MNM)

IIILA  Revue de littérature
La plupart des MNM sont génétiques et beaucoup se déclarent chez I’enfant ou 1’adolescent.
Les plus communes sont la dystrophie musculaire de Duchenne (DMD), I’amyotrophie spinale
infantile (ASI), les neuropathies périphériques ainsi que les myopathies et dystrophies
musculaires congénitales. Leur manifestation clinique commune est la déficience motrice
squelettique distale, proximale ou axiale, a laquelle s’associent souvent d’autres atteintes
musculaires (cardiaque, respiratoire, déglutition, digestive). Ces atteintes sont responsables
d’un handicap qui commence ainsi souvent dans I’enfance. Les traitements curatifs
commencent a émerger ou n’existent pas pour la plupart de ces maladies. Un suivi et des soins
multidisciplinaires au long cours en MPR ont pour role de compenser les incapacités pour
encourager les aptitudes personnelles et sociales des patients tout en prenant en compte a
I’échelle de I’individu ses particularités et son environnement. Ainsi les actuelles propositions
thérapeutiques des enfants ayant une MNM ont comme objectif principal d’améliorer la
participation, comme le rappelle I’article 23 de la Convention internationale des droits de
I’enfant de 1989 « Les enfants mentalement ou physiquement handicapés doivent mener une vie
pleine et décente, dans des conditions qui garantissent leur dignité, favorisent leur autonomie
et facilitent leur participation active a la vie de la collectivité » (121). Dans I’exemple de la
dystrophie musculaire de Duchenne la publication de recommandations (122—126) issues d’une
meilleure connaissance de I’histoire naturelle de la pathologie et des progrés de la pratique
clinique a permis une amélioration de la survie des patients (127,128). De plus a I’ére des
thérapies géniques, les essais thérapeutiques dans ces MNM de I’enfance se développent et
suscitent des espoirs majeurs pour les patients et leurs familles. Mais la rigueur de leurs
protocoles, associée aux thérapeutiques actuelles qui sont proposées (rééducatives, relevant de
I’appareillage et ses contraintes, médicamenteuses...) nécessitent une implication tres
importante des enfants et leurs familles. Par conséquent I’impact sur la participation des enfants

peut étre négatif et vient alors s’opposer aux objectifs thérapeutiques que la MPR prone.

La base de données bibliographique PUBMED a ¢été interrogée pour déterminer les outils
adaptés a I’évaluation de la participation des enfants atteints d’'une MNM. Les mots clés étaient :
« participation » « neuromuscular disease » « scale » « child/children » « assessment ». Les

outils devaient évaluer : la participation chez des enfants entre 5 et 18 ans pour que sa dimension
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scolaire soit prise en compte ; la participation chez des enfants quelle que soit la pathologie
(atteinte  neurologique centrale ou périphérique, neuromusculaire, trouble du
neurodéveloppement...) ; la participation de facon globale aux grands domaines de la vie
(loisirs, éducation, communauté...) ; leurs qualités métrologiques devaient avoir été étudiées

dans la littérature internationale et francaise.

Les critéres d’exclusion étaient les suivants : outil développé en francais uniquement, sans
publication internationale associée, outil évaluant la qualité de vie, outil non générique évaluant
uniquement une dimension précise de la participation des enfants (école ou loisirs...) ou bien
développé pour évaluer la participation dans une pathologie spécifique (paralysie cérébrale par
exemple), outil évaluant surtout la performance (qui peut relever de I’activité), outil évaluant la
participation basée sur les enquétes spécifiques d’une étude donnée, outils évaluant des enfants

a partir de 10 ans ou nécessitant une passation par un évaluateur entrainé.

16 outils de mesure évaluant la participation chez des enfants ont été trouvés, aucun n’étant
spécifique aux enfants ayant une MNM (129-131). Une revue de littérature en 2014 (129) a
¢valué dans quelle mesure les instruments destinés a mesurer la participation des enfants le font
réellement et dans quelle mesure leurs ¢léments constitutifs pouvaient étre classées selon la
CIF. Parmi les 16 outils analysés, quatre contenaient plus de 75% d’éléments de participation :
le Child and Adolescent Scale of Participation (CASP), I’ Assistance to Participate Scale (APS),
le Participation and Environment Measure for Children and Youth (PEM-CY) et le School
Function Assessment Participation section (SFA-P). Ce dernier outil évalue spécifiquement la
participation des enfants en milieu scolaire, raison pour laquelle nous ne I’avons pas retenu dans

notre synthése (tableau 7)

Parmi ces trois outils seuls le CASP et la PEM-CY sont des mesures directes de la participation
des enfants, contrairement a I’APS qui I’évalue indirectement en quantifiant I’aide a apporter a
I’enfant dans ses activités de jeux et de loisirs. Il est intéressant de noter que la sensibilité au
changement a ce jour, a été seulement évaluée pour le CASP, dans une population d’enfants
souffrant de Iésion cérébrale acquise. En revanche la validité contre critére a été
systématiquement étudiée en prenant comme €talon, pour le CASP et I’APS, la PEDI scale qui
est un instrument de mesure valide, sensible au changement, fide¢le, évaluant les capacités
fonctionnelles et la performance, en quantifiant 1’aide nécessaire dans trois domaines : soins
courant, mobilité et la fonction sociale, des enfants 4gés de 6 mois a 7 ans (132,133). La PEM-

CY n’a pas utilisé d’étalon pour évaluer contre critére la dimension de participation mais 1’a
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fait pour les items concernant I’environnement. Cette derniére échelle en évaluant
I’environnement et son interaction avec la participation des enfants se rapproche le plus du
concept développé par la CIF. La difficulté étant alors de développer un outil ayant des qualités
métrologiques pertinentes et notamment une validité¢ de construit suffisante pour évaluer des
dimensions aussi diverses. Devant le constat qu’aucune mesure n’est susceptible de capter
toutes les facettes d’un outil d’évaluation aussi complexe, les auteurs se sont interrogés sur la
nécessité d’identifier des dimensions spécifiques pertinentes a un contexte particulier afin de
construire des mesures fideles et valides. Ils défendent ainsi leur méthodologie de construit ne
faisant pas appel aux analyses statistiques pouvant s’appliquer aux modeles classiques (issus de
la théorie classique des tests (TCT) ou de la théorie de réponse aux items (TRI)), mais
considerent la participation et les éléments environnementaux de leurs instruments comme des
indicateurs d’expériences qui ont un sens pour les parents et qui sont recueillis au cours

d’entretiens.

Comme nous 1’avons vu dans la premiére partie, 1’utilisation d’un outil de mesure adapté a une
situation donnée, passe aussi par sa manipulation adaptée dans la langue adéquate. A ce jour le
seul outil en frangais, respectant le principe d’adaptation transculturelle est le CASP (134), qui
présente aussi I’avantage d’étre facile a utiliser avec des qualités métrologiques démontrées et
un temps de passation assez court. Nous nous sommes donc intéressés a son application dans
une population d’enfants ayant une MNM suivis dans notre service. Ce travail a ét¢ mené dans
le cadre de I’encadrement d’un mémoire de Master 2 d’une consceur, le Dr de Montferrand, qui
1’a aussi présenté au cours d’'une communication orale lors du congres de I’European Academy

of Childhood Disability (EACD) en mai 2019 (8).

60



Nom de I’outil de mesure

Child and Adolescent Scale of
Participation (CASP)

Assistance to Participate Scale (APS)

Participation and Environment Measure for Children

and Youth (PEM-CY)

Mobilité

X

Entretien personnel

Vie domestique

Communication

Apprentissage et
application des

connaissances

Relations et interaction

avec autrui

Taches et exigences

générales

Grands domaines de la

vie

Vie communautaire,

sociale et civique

Description

Hetero-questionnaire (parents et
soignants) ou auto-questionnaire (si dge
> 11ans) qui mesure la participation de
I’enfant, comparée a celle d’autre enfant

de son age

Hétéro-évaluation (parents) qui mesure
I’aide dont un enfant handicapé d’age
scolaire a besoin pour participer a des jeux
et des activités de loisirs, a domicile et en

communauté

Hétéro-évaluation (parents) qui mesure la participation et

P’environnement dans 3 contextes maison, école,

communauté
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Détails

- 20 items répartis en 4 domaines
- 4 niveaux de réponse possible + un

item « non applicable »

- 8 items

- Outil qui quantifie spécifiquement le point
de vue du soignant par rapport au besoin
d’assistance des enfants lors de la
participation aux loisirs

- cotation 1-2-3-4-5

- 25 items répartis en 3 domaines

- Pour chaque item I’évaluateur prend en compte 3
dimensions de la participation :

1 : fréquence

2 : niveau d’implication

3 : désir de changement

Pour chaque domaine de participation, le parent rapporte si
les caractéristiques et les ressources de 1’environnement ont
un impact sur la participation

- Cotation : Participation (Dimension 1 : 0-1-2-3-4-5-6-7 ;
Dimension 2 : 1-2-3-4-5 ; Dimension 3: yes or no)
Environnement (Caractéristiques : 1-2-3 ; Ressources : 1-2-
3)

Age d’application

5a18ans

5al8ans

5al7ans

Qualités métrologiques

- Validité de contenu

- Validité contre critére

- Validité de contenu

- Validité contre critére

- Validité contre critére

- Fidélité (cohérence interne, test-retest)

testées - Fidélité (cohérence interne, test-retest | - Fidélité (cohérence interne)
et inter juge)

Construction basée sur des résultats de groupes de
discussion et d'entretiens approfondis avec des parents

Commentaires . . . .
d’enfants handicapés ou non, pour définir les dimensions
pertinentes

Références (134-143) (144-148) (149-155)

Tableau 7 : Les outils de mesure d’évaluation de la participation chez I’enfant en accord avec la CIF
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III.LB  Définition du mesuré
La participation est définie dans la CIF comme « I’implication de 1’individu dans une situation
de vie réelle » (6). La promouvoir est une des ambitions de la loi du 11 février 2005 (156). En
raison des spécificités de ’enfant dans son développement moteur, psychique, affectif une
approche descriptive et spécifique de sa santé et états connexes s’est imposée, telle que la CIF-
EA P’incarne. Cette dernicre reprend les droits humains fondamentaux de la Convention des
Nations Unies en 2006 (ONU 2006) et des conventions et déclarations internationales qui ont
ceuvrées a la construction des droits des personnes, notamment des enfants handicapés :
Convention des Nations Unies en 2006 (ONU 2006), forum mondial sur I’éducation de Dakar
(2000), Déclaration de Salamanque pour 1’éducation et besoins spéciaux (1994) (12). Comme
le précise la CIF-EA, les situations de vie des enfants et adolescents différent de celles des
adultes et doivent faire preuve d’une attention particuli¢re. L’enfant est a appréhender dans le
contexte de son systeme familial qui influence grandement son fonctionnement. Et le role
capital de cet environnement physique et social structure l’acquisition de ses diverses
compétences pendant les deux premicres décennies de sa vie ainsi que son aptitude a s’engager

et a interagir socialement (12).

Nous avons précédemment justifié notre choix d’évaluer la participation d’enfants ayant une

MNM a I’aide du CASP, le tableau 8§ en détaille les dimensions définies par la CIF.
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DOMAINE EXPLORE
(ITEMS DU CASP)

ACTIVITES ET PARTICIPATION

Participation a la
maison

Participation a des
activités dans le
voisinage et dans la
collectivité

Participation a I’école

d710 Interactions de base avec autrui

d720 Interactions complexes avec autrui

d729 Autres interactions générales avec autrui précisées
et non précisées

d740 Relations formelles

d760 Relations familiales

d779 Autres relations et interactions particuliéres avec
autrui précisées et non précisées

d798 Autres relations et interactions avec autrui précisées
d799 Relations et interactions avec autrui non précisées
d910 Vie communautaire

d920 Récréation et loisirs

d710 Interactions de base avec autrui

d720 Interactions complexes avec autrui

d729 Autres interactions générales avec autrui précisées
et non précisées

d730 Relations avec des étrangers

d740 Relations formelles

d7S0 Relations sociales informelles

d779 Autres relations et interactions particuliéres avec
autrui précisées et non précisées

d798 Autres relations et interactions avec autrui précisées
d799 Relations et interactions avec autrui non précisées
d9I0 Vie communautaire

d920 Récréation et loisirs

d920 Récréation et loisirs

d8I0 Education informelle

d8I5 Education préscolaire

d820 Education scolaire

d840 Apprentissage (préparation au travail)

d898 Autres grands domaines de la vie précisés
d899 Grands domaines de la vie non précisés

d310 Communiquer -- recevoir -- des messages pariés
d315 Communiquer -- recevoir -- des messages non verbaux
d320 Communiquer -- recevoir -- des messages en langage
des signes

d325 Communiquer -- recevoir -- des messages écrits
d329 Communiquer -- recevoir -- des messages, autres
formes précisées ou non précisées

d349 Communiquer -- produire d'autres messages, précisés
ou non précisés

d350 Conversation

d355 Discussion

d398 Autre communication précisée

d399 Communication non précisée

d310 Communiquer -- recevoir -- des messages pariés
d315 Communiquer -- recevoir -- des messages non verbaux
d320 Communiquer -- recevoir -- des messages en langage
des signes

d325 Communiquer -- recevoir -- des messages écrits
d329 Communiquer -- recevoir -- des messages, autres
formes précisées ou non précisées

d349 Communiquer -- produire d'autres messages, précisés
ou non précisés

d350 Conversation

d355 Discussion

d398 Autre communication précisée

d399 Communication non précisée

d310 Communiquer -- recevoir -- des messages pariés

d315 Communiquer -- recevoir -- des messages non verbaux
d320 Communiquer -- recevoir -- des messages en langage
des signes

d325 Communiquer -- recevoir -- des messages écrits

d329 Communiquer -- recevoir -- des messages, autres
formes précisées ou non précisées

d349 Communiquer -- produire d'autres messages, précisés
ou non précisés

dsl0 Se laver

d520 Prendre soin de parties de son corps
d530 Aller aux toilettes

d540 S'habiller

d550 Manger

d560 Boire

d450 Marcher

d455 Se déplacer

d460 Se déplacer dans différents lieux

d469 Autres activités précisées et non précisées relatives
au fait de marcher et se déplacer

d510 Se laver

d520 Prendre soin de parties de son corps
d530 Aller aux toilettes

d540 S'habiller

d550 Manger

d560 Boire

d450 Marcher

d455 Se déplacer

d460 Se déplacer dans différents lieux

d469 Autres activités précisées et non précisées relatives
au fait de marcher et se déplacer

d350 Conversation

d355 Discussion

d398 Autre communication précisée
d399 Communication non précisée

d530 Aller aux toilettes
d540 S'habiller

d550 Manger

d560 Boire
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Activités de la vie a la
maison et dans la
collectivité

d6S0 S'occuper des effets ménagers

d660 S'occuper des autres

d669 Autres activités précisées et non précisées relatives
au fait de s'occuper des

effets ménagers et d'aider les autres

d698 Autres aspects précisés de la vie domestique

d699 Aspects non précisés de la vie domestique

d630 Préparer les repas d450 Marcher
d649 Autres activités ménageres précisées et non précisées d455 Se déplacer
d460 Se déplacer dans différents lieux
d470 Utiliser un moyen de transport
d489 Autres activités précisées et non précisées relatives au
fait de se déplacer en utilisant un moyen de transport
d498 Autres activités précisées relatives a la mobilité
d499 Activités non précisées relatives a la mobilité

Tableau 8 : Les différents items de participation évalués par le CASP selon la CIF
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II.C  Résultats sous forme d’article
II.C.1  Introduction
Concernant les MNM, I’utilisation dans ce contexte d’un outil de mesure fiable et valide de la
participation prend tout son sens pour mieux comprendre les déterminants de la participation

des enfants porteurs d’'une MNM afin d’optimiser leur suivi et nos propositions thérapeutiques.

Nous avons souhaité utiliser le CASP pour mesurer la participation d’enfants porteurs d’une
MNM et évaluer I’impact de différents facteurs sur cette participation. L’objectif secondaire
¢tait de réaliser une premicre étude de validation de la CASP chez des enfants atteints de MNM
en évaluant les qualités métrologiques du CASP dans cette population. Notre hypothéese était
que la participation des enfants atteints de maladies neuromusculaires était altérée sous
I’influence de différents facteurs comme le niveau moteur, la lourdeur du suivi en rééducation,
I’état respiratoire et nutritionnel, et I’inclusion dans un essai thérapeutique. Un tel travail
permettrait de disposer d’un outil fiable et simple d’utilisation pour permettre le suivi clinique
régulier de ces enfants et pour la recherche, car une meilleure compréhension des déterminants
de la participation permettrait d’envisager des solutions d’amélioration pour ces enfants :
développer des méthodes d’évaluation plus ludiques, limiter au maximum les contraintes en
proposant par exemple de réaliser les prélévements ou les évaluations au domicile du patient

pour limiter 1’absentéisme scolaire.

HI.C.2  Matériel et méthodes
Cette étude a été conduite en deux temps : tout d’abord 1’analyse de la structure du CASP en
version francaise (VF), puis I’analyse de I’influence des caractéristiques démographiques et

cliniques des patients MNM, sur le score total du CASP VF.
1- Le CASP

Le CASP est constituée de 20 questions réparties en 4 domaines (Annexe 5) : « Maison » =
Participation a la maison (6 questions), « Collectivité¢ » = Participation a des activités dans le
voisinage et dans la collectivité (4 questions), « Ecole » = Participation a 1’école (5 questions)
et « Activités » = Participation a des activités de la vie a la maison et dans la collectivité (5
questions). Chaque item est coté selon une échelle en quatre point de Likert : 4= Participation
¢quivalente ou supérieure a 1’age attendu, 3= Participation plutot limitée, 2= Participation tres
limitée, 1= Incapable, 0= Non applicable : lorsque la participation des enfants a I’activité, du
méme age que I’enfant évalué, ne serait pas attendue. Suivant les recommandations de Bedell

(157), un score total un score a chaque domaine peut étre calculé en additionnant le score de
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tous les tems « applicables », divisé par le score maximal possible (bas¢ sur le nombre
applicable d’items évalués), et multipli¢ par 100 pour le transformer en un score sur 100. Plus

le score est ¢levé, plus le niveau de participation est bon.
2- Patients et données collectées

Cette ¢étude s’est donc déroulée de fagon transversale en multicentrique parmi trois centres
constitutifs du centre de référence des maladies neuromusculaire (Service de MPR pédiatrique
I’Escale de I’hdpital femme mere enfant a Bron, Service de MPR de 1’hdpital Morvan a Brest,
Institut I-Motion (Institute of Muscle-Oriented Translational Innovation) de 1’hopital
pédiatrique Trousseau a Paris). Les données ont été recueillies en soins courants, au cours du
suivi habituel des patients avec MNM, ou il était systématiquement proposé aux parents de
remplit le CASP. Les données cliniques ont été collectées entre octobre 2017 et avril 2019, de
facon rétrospective (a partir des dossiers médicaux) chez des patients agés de 3 a 18 ans, pour
qui le diagnostic de MNM était confirmé (biopsie musculaire et/ou test génétique). Les patients

et leur famille ne parlant pas frangais ou qui refusaient de participer ont été exclus.
Le recueil de données a compris :

- Données démographiques et cliniques : age, diagnostic, nombre de freres et sceurs, le
niveau d’éducation parentale, situation scolaire (ordinaire, avec ou sans AVS, scolarité
spécialisée (ULIS), établissement médico-social), nombre de jours passés a 1’hopital durant les

6 derniers mois

- Quantification du suivi rééducatif : nombre de séances de rééducation (toutes

confondues) par semaine

- Evaluation de la sévérit¢ médicale globale : statut respiratoire avec nécessité ou non
d’assistance respiratoire (hyper-insufflations ou ventilation nocturne et/ou diurne), modalités

nutritionnelles (sonde naso-gastrique ou gastrostomie)

- Traitement en cours agissant sur la fonction motrice : corticothérapie pour les patients

DMD et salbutamol ou spinraza concernant les patients porteurs d’une ASI
- Inclusion dans un essai (essai thérapeutique clinique ou une étude observationnelle)
- Niveau moteur défini par :

e Le statut de marchant (capacité a marcher 10 métres seul sans aide humaine ni technique)
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e Le score le plus récent (disponible dans la derniére année écoulée) de la Motor Function
Measure (MFM) (158). La MFM est une échelle de fonction motrice cotée de facon
standardisée par un professionnel formé. Elle s’adresse aux patients atteints de MNM a
partir de I’age de 2 ans (2 versions : MFM-20 et MFM-32) (159). Les items se répartissent
en 3 sous scores (D1= station debout et transferts, D2= motricité axiale et proximale, D3=
motricité distale) ; un score total est calculé a partir des résultats de tous les items (100%

correspond au niveau maximal de fonction motrice).
- Le niveau de participation : questionnaire CASP rempli par les parents

3- Analyses statistiques

3.1 Structure du CASP VF

Tout d’abord, des analyses confirmatoires factorielles (ACF) ont été réalisées sur le CASP VF
(qui refléte le modele de construction en langue américaine du CASP), permettant de montrer
que la structure en 4 dimensions proposée ne correspond pas aux données recueillies pour notre
population d’enfant avec MNM (les résultats ne sont pas présentés). A partir de ce constat, des
analyses exploratoires factorielles (AEF) ont été pratiquées en utilisant le cadre du modéle des
AEF (160), dans I’objectif de produire deux hypotheses sur (1) le nombre de dimensions et (2)
la structure des items pour les dimensions retenues. Comme tous les ¢léments sont ordinaux,
l'estimateur WLSMV (Weighted Least Squares Mean and Variance ajusted) a été utilisé pour
estimer les paramétres des modéles AEF a partir de la matrice de corrélation polychorique
(corrélation appliquée aux données ordinales qui vise a évaluer la corrélation entre les variables
latentes théorisées). Plusieurs modéles d'AEF avec différents nombres de dimensions (de un a
dix) ont été¢ mis en ceuvre et comparés a l'aide d'indices d'ajustement globaux. Le nombre de
dimensions retenues était le plus petit avec des indices indiquant un bon ajustement (critére de
parcimonie). Les indices d'ajustement globaux utilisés pour évaluer 1'ajustement des modeles
AEF ¢taient: 1’indice d’ajustement comparatif (Comparative Fit Index (CFI)) et l'indice de
Tucker-Lewis (Tucker-Lewis Index (TLI)) avec un bon ajustement si > 0,95 (161,162), le Root
Mean Square Error of Approximation (RMSEA) et son intervalle de confiance (IC) a 90% avec
ajustement serré si <0,05 et ajustement adapté dans la plage de 0,05 4 0,08 (163) le Standardized
Root Mean square Residual (SRMR) avec un bon ajustement si <0,08 (164).

Pour rendre les dimensions interprétables et délimiter la structure, des rotations obliques CF-
EQUAMAX et CF-FACPARSIM ont été utilisées dans les modéles AEF comme recommandé

par Schmitt et al. pour le développement d'une nouvelle structure (165). Apres estimation du
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nombre de dimensions, les critéres de génération d'une structure étaient les suivants: (1) une
valeur de chargement de facteur supérieure a 0,4 a été conservée pour affecter un article a une
dimension (166) et (2) un élément qui refléte plus d'une dimension a été affecté a la dimension

pour laquelle son facteur de charge était le plus élevé.
3.2 Scores de participation et corrélations cliniques

Les variables continues ont été décrites en utilisant la médiane, les premier et troisieme quartiles
ou les valeurs minimum-maximum. Les variables catégorielles ont été décrites en utilisant le
nombre et le pourcentage de patients dans chaque catégorie. Les données manquantes ont été

décrites par leur nombre et leur proportion.

Pour la description du score CASP, les variables continues ont été classées en trois groupes. Un
test de Wilcoxon a été utilisé pour comparer le score CASP entre les catégories de
caractéristiques binaires. Un test de Kruskal-Wallis a été utilisé pour comparer le score CASP
entre les catégories des caractéristiques avec 3 catégories ou plus. Un coefficient de Spearman
et son intervalle de confiance (IC) a 95% ont été utilisés pour estimer la corrélation entre le

score CASP et les variables continues.

Un modele de régression linéaire pour les données censurées, le modele Tobit, a été réalisé pour
quantifier 1'effet des caractéristiques du patient sur la moyenne du score CASP pour tenir
compte d'un effet plafond (97,1% des enfants avaient le score maximal de 4 pour au moins 1
item et 5% des enfants avaient le score total maximum de 100). Toutes les variables continues
étaient centrées sur leur moyenne. Afin de permettre une traduction clinique de ce mod¢le de
régression linéaire (sorte d’analyse multivariée), les variables continues ont été divisées selon
des « tranches » estimées comme cliniquement significatives : I'age était divisé par cing, le
score MFM par dix et le nombre de séances de rééducation par semaine par trois ; cela définit

ainsi I’intercept (qui est un parametre classique de tout modele de régression) (Tableau 13).

L'analyse descriptive et I'analyse de I'influence des caractéristiques du patient sur le score CASP
ont été réalisées a l'aide du logiciel statistique R, version 5.3.2. L'EFA a été réalisée a l'aide de
Mplus, version 8.2 (167). Tous les tests étaient bilatéraux et p <0,05 a été considéré pour la

signification statistique.

I1.C.3 Résultats

1- Description de la population
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Au total, 138 patients ont été inclus (10 a Paris, 42 a Brest et 86 a Lyon). Tous les parents du
patient saufun ont accepté de remplir le CASP (un a refusé€ par manque de temps). Trois patients
ont été exclus parce que les parents ne parlaient pas le francais. Concernant le diagnostic six
MNM ¢étaient largement représentés (tableau 9), les autres étant : les dystrophies musculaires
facio-scapulo-humérale, les dystrophies musculaires congénitales, les neuropathies
périphériques. Vingt patients ont été inclus dans un essai: (3 patients dans les études d'histoire
naturelle, 4 patients dans l'olesoxime (laboratoire Roche), 3 patients dans le risdiplam
(laboratoire Roche) pour les ASI, 4 patients dans ataluren (laboratoire thérapeutique PTC), 2
patients dans l'adnectine anti-myostatine (Laboratoire Roche), 4 patients dans des essais de saut

d'exon (pour DMD).
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Population characteristics

Number of patients
Gender: boy n (%)
Age in years: median [Q1-Q3]
Diagnosis !: n (%)
Duchenne muscular dystrophy
Spinal muscular atrophy
Charcot-Marie-Tooth disease
Limb-girdle muscular dystrophy
Congenital myopathy
Myotonic dystrophy type I
Others
Presence of siblings %: n (%)
Parents’ level of education 3: High school or higher degree n (%)
Schooling ': n (%)
Mainstream
Mainstream with human aid
Special school
Unschooled
Rehabilitation session per week *: median [min-max]
Days at hospital in last six months ': median [min-max]
Inclusion in a trial: n (%)
Treatment: n (%)
None
Corticosteroid
Salbutamol
Spinraza
Other
Respiratory status: n (%)
Normal
With support * IPPB
Feeding modalities: n (%)
Oral
Enteral®
Walking status: n (%)
Non walking child
Walking child
Using wheelchair for long distance: n (%)
MFM ": median [Q1-Q3]
Total score
DI score
D2 score
D3 score
CASP ™ median [Q1-Q3]
Total score
Home Participation sub score
Neighborhood and community participation sub score
School Participation sub score
Home and community living activities sub score

138
98 (71.0)
10.6 [8.0-13.1]

47 (34.3)
14 (10.2)
17 (12.4)
13 (9.5)
16 (11.7)
10 (7.3)
20 (14.6)

108 (80.0)
94 (78.3)

52 (38.0)
68 (49.6)
16 (11.7)
1(0.7)
2 [0-9]
3[1-35]
20 (14.5)

86 (62.3)
41 (29.7)
3(2.2)
4(2.9)
4(2.9)

93 (67.4)
45 (32.6)

128 (92.8)
10 (7.2)

48 (34.8)
90 (65.2)
35(25.4)

75.0 [50.0-89.8]
48.7[4.7-82.1]
94.0 [77.8-100]
90.5 [85.7-95.2]

88.5[81.3-94.1]
91.7 [83.3-95.8]
87.5 [75.0-93.8]
94.4 [85.0-100.0]
80.0 [75.0-95.0]

Tableau 9 : Caractéristiques des 138 enfants et adolescents atteints d'une MNM et résultats au score

total et sous scores des dimensions du CASP VF

MFEM: Motor Function Measure, , QI first quartile, Q3: third quartile, ': 1 missing value, °: 4 missing values, 3: 18 missing

values, *: 3 missing values, ° IPPB: Intermittent positive pressure breathing or ventilation ; ® nasogastric tube or

gastrostomy, *: on 92 children, **: total score and dimensions sub-scores computed with the structure of the American

Version with its 20 items.
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2- Structure du CASP VF

Pour une et deux dimensions, le modele n'avait pas un bon ajustement (tableau 10). Pour un
modele a trois dimensions, les indices étaient hétérogenes : CFI indiquait un bon ajustement
(0,96) mais les trois autres indices n'indiquaient pas un bon ajustement (TLI = 0,94, SRMR =
0,09 et RMSEA = 0,08). Pour quatre dimensions, tous les indices indiquaient un bon
ajustement: CFI et TLI étaient supérieurs a 0,95, RMSEA ¢tait inférieur a 0,08 et SRMR était
inférieur a 0,08. Pour cinq a sept dimensions, 1'ajustement était trés bon comme prévu avec un
nombre élevé de dimensions, mais pouvait conduire a des dimensions ininterprétables avec trop
peu d'articles par dimensions. Pour 8 a 10 dimensions, aucune estimation des parameétres du

modele n'a pu €tre obtenue. Ainsi, avec le critére de parcimonie, le modele a 4 dimensions a été

retenu.
g;fﬁ:fozz CFI TLI RMSEA (90% CI)  SRMR
1 0.87 0.85 0.14 [0.12-0.15] 0.17
2 0.94 0.92 0.10 [0.09-0.11] 0.11
3 0.96 0.94 0.08 [0.07-0.10] 0.09
4 0.98 0.97 0.06 [0.04-0.08] 0.06
5 1 1 0.02 [0-0.05] 0.04
6 1 1 0 [0-0.05] 0.03
7 1 1 0 [0-0.04] 0.03

Tableau 10 : Index d'ajustement pour les modeles d'analyse factorielle exploratoire a une jusqu’a sept

dimensions

CFI: comparative fit index; TLI: Tucker-Lewis Index; RMSEA: root mean square error of approximation; CI: Confidence

interval; SRMR: Standardized Root Mean Square Residual

Les deux rotations obliques (CF-EQUAMAX et CF-FACPARSIM) pour un mode¢le a quatre
dimensions ont conduit a la méme structure (tableau 11 pour CF-EQUAMAX, données non
présentées pour CF-FACPARSIM). Les dimensions déterminées par les rotations sont
différentes de celles de la version américaine du CASP: la premiére dimension comprenait les
items 1, 3, 4 et 16, la deuxiéme dimension comprenait les items 5, 8, 9, 12 et 13, la troisiéme
dimension comprenait les items 2, 6, 7, 10, 11 et 15, et la quatriéme dimension incluait les items

de 17 a 20. L'item 14 n'était pas inclus dans une dimension.
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Item D1 D2 D3 D4

1: Home-social/leisure (family) 0.65 0.2 0.29 -0.04
3: Home-chores/responsibilities 0.83 0.08 0.11 0.03
4: Home-self-care 0.85 0.2 -0.04 -0.2
16: HCLA-household activities 1 -0.06 -0.14 0.22
5: Home-mobility 0.15 0.7 0.03 0.03
8: Community-structured activities 0.21 0.56 0.34 -0.12
9: Community-mobility 0.01 0.99 -0.1 0.26
12: School-social/leisure (students) -0.04 0.56 0.53 -0.34
13: School-mobility 0.22 0.61 0.01 0.12
2: Home-social/leisure (friends) 0.33 0.06 0.45 0.38
6: Home-communication 0.04 0.05 0.64 0.5
7: Community-social/leisure (friends) 0.36 0.31 0.5 -0.03
10: Community-communication 0.12 0 0.79 0.27
11: School-educational activities 0.04 0.26 0.65 -0.08
15: School-communication -0.13 0 0.83 0.25
17: HCLA-shopping/managing money 0.19 0.07 0.17 0.67
18: HCLA-managing daily schedule 0.1 0.03 0.35 0.66
19: HCLA-using transportation 0.03 0.41 -0.07 0.7
20: HCLA-work activities & responsibilities -0.02 0.2 0.06 0.76
14: School-using educational materials 0.29 0.35 0.16 0.24

Tableau 11 : Regroupement des items apres rotation CF-EQUAMAX: estimation des charges

factorielles associées a chacune des quatre dimensions de la nouvelle structure du CASP VF

Les dimensions ont été corrélées pour les deux rotations (entre 0,23 et 0,42 pour la rotation CF-
EQUAMAX et 0,20 et 0,37 pour la rotation CF-FACPARSIM). Les dimensions les plus
corrélées étaient la premiere dimension et la deuxiéme dimension (0,42 pour la rotation CF-

EQUAMAX et 0,37 pour la rotation CF-FACPARSIM).
3- Scores de participation et corrélations cliniques

La participation était plus élevée pour les enfants qui n’avaient pas besoin d’assistance
respiratoire (la médiane du score total était de 6,8 points plus €élevée que celle des enfants qui
avaient besoin de soutien). Il y avait un effet similaire concernant les modalités nutritionnelles
(la médiane de la participation des enfants avec une alimentation orale était de 8,8 points
supérieure a celle des enfants nécessitant une alimentation entérale). La participation a

augmenté a mesure que le score MFM augmentait, inversement la participation diminuait
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lorsque le nombre de séances de réadaptation par semaine et le nombre de jours a I'hopital au

cours des six mois précédant le CASP augmentaient (Tableau 12).

Spearman’s
o o CASP score correlation fzqefﬁcient
Clinical data Characteristics N median (min-max) P-value between clinical data
and CASP total score
[95% CI]
Gender 0.62
Male 98 88.8 (28.3-100)
Female 40 87.5 (40-100)
Inclusion in a
trial 0.93
Yes 20 88.3 (28.3-98.3)
No 118 88.5 (40-100)
Respiratory
status <0.001
Normal 93 90.3 (40-100)
With support ! 45 83.8 (28.3-100)
Feeding
modalities 0.014
Oral 128 88.8 (40-100)
Enteral 2 10 80 (28.3-100)
Age 0.57
[3; 9] 51 89.1 (28.3-100) -0.03 [-0.20; 0.13]
[9; 12] 39 89.5 (40-100)
[12; 19 48 86.5 (41.1-100)
Diagnosis* 0.02
DMD 47 88.2 (41.1-98.3)
SMA 14 87.2 (56.8-98.6)
CMT 17 95 (40-100)
LGMD 13 81.3 (53.9-100)
CM 16 83.1 (28.3-100)
Steinert 10 84.2 (73.5-97.4)
Other 20 90.7 (70-100)
Parent’s level of
education 0.81
School or college 26 89.4 (53.9-100)
High school or higher degree 94 87.5 (28.3-100)
f;};ff;i’t/‘zfe’]’c** <0.001  -0.38 [-0.51;-0.22]
[0; 1.5] 46 93.9 (54.2-100)
11.5; 3] 39 89.5 (60.7-100)
[3; 9] 50 84 (28.3-100)
Days at hospital
in the last 6 0.15 -0.17 [-0.33; 0.00]
months*
1 46 90.6 (41.1-100)
2t04 49 88.8 (28.3-100)
5to 35 42 85 (56.8-100)
MEM Total <0.001 0.40 [0.22; 0.56]
Score
[0; 60.4] 31 83.3 (28.3-97.4)
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160.4; 84.4] 31 84.2 (53.9-100)
184.4; 100] 30 93.2 (63.7-100)
MFM DI
[0; 17.9] 31 86.3 (28.3-97.4)
117.9; 69.2] 32 83.1 (53.9-100)
169.2; 100] 29 92.6 (63.7-100)
MFM D2
[0; 86.1] 31 82.9 (28.3-97.4)
186.1; 97.2] 33 84.2 (53.9-100)
197.2; 100] 28 92.4 (63.7-100)
MFM D3
[0; 85.7] 33 83.8 (28.3-96.7)
185.7; 95.2] 40 87.2 (53.9-98.8)
195.2; 100] 19 92.6 (70-100)

<0.001

<0.001

0.02

0.37[0.18; 0.53]

0.41[0.23; 0.57]

0.29 [0.09; 0.47]

Tableau 12 : Score total du CASP VF selon les facteurs démographiques et cliniques de 138 enfants et

adolescents atteints d'une maladie neuromusculaire (analyse univariée)

DMD: Duchenne muscular dystrophy, SMA: Spinal muscular atrophy;, CMT: Charcot-Marie-Tooth disease,

LGMD: Limb-girdle muscular dystrophy, CM: congenital myopathy, ! IPPB or ventilation; ? enteral: nasogastric

tube or gastrostomy,; *: 1 missing value, **: 3 missing values; CI: confidence interval

Un enfant sans assistance respiratoire, avec une alimentation orale, avec un score total moyen

de MFM de 69,2, avec un nombre moyen de séances de rééducation par semaine de 2,22 et a

I'age moyen de 10,5 ans avait un score CASP estimé a 84,32 (tableau 13). Pour une

augmentation de 10 points du score MFM, I'augmentation du score CASP était en moyenne de

1,99 et elle était statistiquement significative (p = 0,003).

Variable Coefficient 95% CI p-value
Intercept 84.32 [81.18; 87.46]

Respiratory status 2.79 [-3.25; 8.82] 0.36
Feeding status -7.27 [-18.23; 3.69] 0.19
MFM score (for 10 points) 1.99 [0.71; 3.28] 0.003
Rehabilitation sessions (for 3 sessions) -4.13 [-10.52; 2.27] 0.20
Age (for 5 years) 0.73 [-2.89; 4.35] 0.69

Tableau 13 : Estimation des caractéristiques cliniques des 92 enfants qui avaient une MFM sur le score

moyen du CASP VF: résultats d'un modéle de régression Tobit (analyse multivariée)
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III.C.4  Discussion
Dans la présente étude, 1'analyse de la structure du CASP VF identifie une nouvelle structure
composée de 4 dimensions différentes de celles de 1'échelle originale, pour les enfants et les
jeunes patients avec MNM. La participation de ces patients est altérée et corrélée avec le niveau
fonctionnel moteur, la sévérité de 1'état respiratoire et nutritionnel, le diagnostic et le nombre

de séances de rééducation par semaine.
1- Structure du CASP VF

Notre travail d’analyse statistique via les analyses confirmatoires factorielles réalisées dans une
population d’enfants et adolescents avec MNM a mis en évidence que le modéle sous-jacent a
la version américaine du CASP ne colle pas avec celui sous-jacent au CASP VF. Les analyses
exploratoires factorielles ont donc été pratiquées aboutissant a la nouvelle structure proposée
qui présente aussi 4 dimensions, comme l'original, mais différentes dans leur intitulé. Cette
nouvelle structure semble pertinente car les nouvelles dimensions semblent davantage
caractérisées par la nature de la participation que par le lieu : « soins personnels » (selfcare)
(item 1, 3, 4, 16), « communication » (items 2, 6, 7, 10, 11, 15), « mobilité » (mobility) (items
5,8,9, 12, 13) et « activités avancées » (advanced activities) (items 17, 18, 19, 20). On peut
remarquer que la quatrieme dimension se compose des mémes items que dans 1’échelle
originale (sauf I’item 16) et est aussi définie dans 1’échelle originale par le type de participation

« Activités » et non par le lieu.

Cette nouvelle structure du CASP VF semble donc étre pertinente d'un point de vue clinique]

Lorsque I’on compare a la littérature, entre la premicre étude de validation de Bedell et a/. (135)
et la premiére étude francaise de Chamberon et al. (134), qui a dans sa discussion repris les
¢tudes s’intéressant a la validation et a la construction du modele CASP en langue américaine
(136,139,140,143), il apparait des modeles de structure avec 3, 4 ou 5 dimensions définies par
le type de participation, similaires a la nouvelle structure du CASP VF que nous proposons .
Nous rappelons que ces deux études (134,135) se sont déroulées dans des populations d’enfants
et adolescents différentes de la notre, car porteurs de 1ésion cérébrale acquise, ce qui pourrait
expliquer que la structure du CASP VF existant ne soit pas retrouvée dans notre population.
Une autre explication a ce constat porte sur I’adaptation transculturelle et la validation du CASP
en francais, qui n’a porté que sur la validité de contenu et d’apparence de cet outil de mesure,
en précisant que le processus de traduction transculturelle a été réalisé de fagon rigoureuse, en

lien avec les recommandations (134). Cette absence de cohérence entre la structure du CASP
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VF et nos résultats nous a amenés a contacter le créateur de 1’échelle : Gary Bedell en
I’interrogeant sur le choix statistique de son processus de validation. Dans le processus de
validation initial, il a utilisé¢ la méthode des rotations varimax pour les analyses factorielles,
tandis que nous avons fait le choix d’utiliser une matrice de corrélation polychorique qui nous
semblait plus adaptée puisque la CASP est une échelle ordinale. Ceci pourrait expliquer
certaines différences retrouvées. Néanmoins, Bedell explique (136) que la structure de 1’échelle
a ¢été construite sur des considérations cliniques, menant a une répartition en domaines basés
sur le lieu. Les études de validation citées ci-dessus, ont retrouvé a quelques différences pres
des modeles basés sur le type d’activité, similaires a la nouvelle structure du CASP VF proposée
dans notre étude, malgré les populations différentes, mais qui ne semblent pourtant pas avoir

mené a une restructuration de 1’échelle.

Ainsi a partir de la nouvelle structure proposée du CASP VF, il serait intéressant qu’une analyse
factorielle confirmatoire soit effectuée afin de confirmer cette nouvelle structure. Par la suite
d’'autres propriétés métrologiques pourraient également étre évaluées, comme la fiabilité test-
retest, la fiabilité des dimensions de la nouvelle structure avec la version ordinale du coefficient
alpha de Cronbach et la sensibilité au changement. Ce travail n’ayant pas pour but de créer un

nouvel outil de mesure a partir du CASP VF existant, nous ne [’avons a ce jour pas poursuivi.

Concernant 1’utilisation des scores par dimensions, ils ne semblent pas pertinents pour la
version francaise selon les résultats de Chamberon et al. portant sur I’étude des propriétés
métrologiques du CASP VF. En particulier I’item 14 de la dimension « Ecole » qui n’est pas
retenu dans la nouvelle structure du CASP VF que nous proposons. En revanche il est important
de préciser que nos résultats appuient 1’utilisation du score total du CASP et sa corrélation a
différentes dimensions cliniques, cela étant aussi retrouvé dans les articles utilisant la version

américaine du CASP (135,138,139,143).
2- Scores de participation et corrélations cliniques

Concernant le niveau fonctionnel moteur, évalué¢ par la MFM, des analyses complémentaires
sont encore en cours afin de déterminer si un biais peut exister li¢ au délai entre la date de
passation de la MFM et la passation du CASP. En effet, nous pouvons imaginer étant donné
que le recueil de la MFM s’est fait de fagon rétrospective sur dossier, que certains enfants ou
adolescents ont pu perdre en fonction motrice, entre leur derniére MFM et le remplissage du
CASP par leur parent, cela dépendant évidemment de leur pathologie (si DMD). Contrairement

a I’une de nos hypothéses initiales, I’inclusion dans un essai thérapeutique n’est pas corrélée au
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niveau de participation. Plusieurs réflexions peuvent étre proposées : le nombre d’enfants
participant a des essais est faible dans cette population, la variété des essais est importante tant
sur le plan de D'intensit¢ du suivi qui en découle que sur le plan des objectifs (essais
thérapeutiques vs études de cohorte), enfin certains essais ne font que commencer et leur impact

peut donc ne pas €tre encore perceptible.

Nos résultats montrent que 1’analyse multivariée ne retient pas le diagnostic comme étant
corrélé au score total de participation. Cependant cette analyse a été effectuée sur un échantillon
de notre population (92 patients sur 138) et il est notable que les intervalles de confiance pour
les variables : statut respiratoire, statut nutritionnel, nombre de séances de rééducation par
semaine sont importants et donc peu précis. Concernant le lien entre le diagnostic et la
participation sur I’analyse univariée, il est intéressant de noter que le niveau de participation le
plus élevé concerne les patients porteurs d’une atteinte type Charcot-Marie-Tooth, dont le
tableau clinique dans I’enfance et I’adolescence peut sembler moins sévere en terme d’impact
sur la fonction motrice que celui par exemple de patients DMD ou ASI. Cependant C. Imms
rappelle en 2019 dans un éditorial que la participation n’est pas influencée par le diagnostic en
soi et, que par conséquent, une approche «non catégorique» de la pratique et de la recherche est
justifiée (168). Cette approche « non catégorique » clairement exposée par Miller et Rosenbaum
en 2016, plaide pour une reconnaissance explicite des perspectives de la maladie « disease » et
du handicap « disability » en articulant dans un continuum a la lumiére de la CIF ces deux

visions qui sont complémentaires et indissociables (169).

Les résultats de cette étude sur la participation des enfants avec MNM nous aménent a nous
questionner sur la définition de la participation selon la CIF et la pertinence de 1’outil de mesure
que nous avons choisi. C. Imms rappelle bien que les limitations fonctionnelles individuelles
jouent un réle dans les résultats de la participation et que les obstacles les plus importants a la
participation se trouvent dans l'environnement : a la fois les vastes structures sociales et
physiques de nos communautés et, de manicre critique, les cadres d'activité ou les situations ou

la participation a lieu (168).

Cette question de I’environnement est trés importante car bien prise en compte par la CIF en
¢tant indissociable de la définition de la participation et nous rappelons ainsi que le CASP ne
prend pas cette dimension en compte. G. King évoque ainsi en 2013 I’approche « barriére ou

support » de I’environnement qui agit en tant que facilitateur ou obstacle a la participation dans
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le domaine de la rééducation pédiatrique, et qui se concentre dans une large mesure sur I’entrée

dans une situation de vie.

Cette approche, dit il est illustrée par 1’outil de mesure PEM-CY (170). Nous avons vu (tableau
7) que le PEM-CY est une mesure indirecte remplie par les parents des soutiens percus et des
obstacles a la participation. Les auto-évaluations de l'expérience réelle dans un contexte
spécifique peuvent cependant étre trés différentes de la perception qu'ont les parents des

soutiens et des obstacles. Se pose alors la question des limites de notre étude.
3- Limites de ’étude

Comme évoqué précédemment, le fait d’avoir utilisé le CASP VF en tant que qu’hétéro-
questionnaire peut induire un certain biais dans 1’évaluation de la participation des enfants. De
Kloet I’évoque aussi : les parents sont des observateurs importants de la vie de leur enfant, mais
leur capacité a évaluer 1'état mental et I'expérience des restrictions de participation et de la
qualité¢ de vie d'une autre personne peut étre limitée, malgré le fait qu'ils vivent étroitement

ensemble (142).

En effet, cette mesure de la participation fait forcément appel a une certaine subjectivité de la
part de I’évaluateur (méme si ce sont les parents) qui sont eux méme soumis a leurs propres

référentiels et facteurs personnels et environnementaux, différents de ceux de leur enfant.

Cette méme évaluation via un auto-questionnaire aurait €té intéressante et possible sur un
échantillon de notre population (les enfants de plus de 11 ans), puisqu’un auto-questionnaire du
CASP chez les adolescents a été développé (143). Le travail de McDougall qui a comparé les
données du CASP réalisé en auto et hétéro évaluation chez des adolescents a montré que ces
derniers rapportaient une participation plus ¢levée que celle rapportée par leurs parents (143).
Le probléme est qu’il n’existe a ce jour aucune adaptation transculturelle frangaise de cet auto
questionnaire. Pour comparaison, un travail a ét¢ mené en 2010 sur des adolescents porteurs
d’une MNM, qui évaluait 1’auto perception de qualité¢ de vie (une notion trés subjective), des
patients en comparaison a une population d’adolescents sans problémes de santé ni
conséquences fonctionnelles. Les résultats ont montré des scores (1) trés similaires dans les
deux groupes en terme de vitalité, d’image corporelle, de lien avec les parents et les amis, de
bien-étre physique et psychique, (2) plus €levés chez les adolescents avec MNM en terme de

performance scolaire et de liens avec les enseignants, (3) plus faible concernant les activités de
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loisirs, les scores n’étaient pas plus faibles chez les enfants nécessitant un support ventilatoire

(171).

Lors du remplissage du CASP VF par les parents, il semble y avoir eu une confusion autour de
la cotation « non applicable » qui ne semble pas avoir été bien comprise. De nombreux items
ont été cotés comme non applicable alors que la connaissance du dossier médical de I’enfant
aurait plutdt penché vers « incapable », les items n’ont donc pas été comptabilisés, cela pouvant
impacter nos résultats. Une fois de plus cette remarque dans le contexte d’hétéro évaluation
peut aussi se justifier par la perception parentale de la participation de leur enfant par rapport a
un enfant sans difficulté. Enfin, ce travail réalisé en rétrospectif comporte les limites de ce type
de recueil de données. Mais le fait d’avoir pu le réaliser en multicentrique avec un nombre

important de patients inclus est plutot un avantage.

I1.C.5 Conclusion

Ce travail d’évaluation de la participation dans une population frangaise d’enfants et
adolescents avec MNM est novateur. L’utilisation du CASP VF comme outil de mesure de la
participation a montré qu’il est intéressant pour avoir une idée de la participation dans cette
population, via I’interprétation de son score global mais ’utilisation des subscores est moins
valable. La participation de ces enfants avec MNM semble tout de méme influencée par
différents facteurs et notamment leur niveau moteur fonctionnel. Mais un travail similaire
utilisant d’autres outils de mesure de la participation qui prendrait en compte les facteurs
environnementaux serait trés intéressant, afin d’inclure 1’évaluation de la participation selon la

vision de la CIF.
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DISCUSSION

« L’intelligence, c’est ce que mesure mon test », cette citation apocryphe de Binet, ne peut étre
comprise sans en saisir I’ironie, selon Jacqueline Nadel, puisque le test pionnier « Binet-
Simon » a été créé comme « un moyen pour repérer quels enfants étaient a I’aise dans la classe
de leur age ou seraient mieux adaptés dans la classe au-dessous ou au-dessus » ; Binet n’ayant
jamais voulu initialement « parler d’age mental ou de quotient intellectuel » avec une
extrapolation qui s’est mise en place au fil du temps et des interprétations (172). Comment dans
ce cas considérer avec une vision MPR que des outils de mesure permettent d’évaluer toute la

diversité des comportements/dimensions des individus ?

Nous avons défini précédemment ce qui différencie I’évaluation de la mesure : le premier utilise
le second pour permettre d’aboutir & une décision, thérapeutique en médecine. Autrement dit,
toujours selon J. Nadel : « La démarche d’une évaluation est celle du diagnostic : ¢’est une
¢limination progressive des hypothéses non validées, avec le doute méthodique comme support
de la progression » (172). Ainsi ces réflexions justifient la nécessité pour 1’évaluateur de : 1)
définir clairement le critére d’évaluation et de 2) connaitre pour un critére d’évaluation donné,
les conditions de création ou de validation d’un outil de mesure, afin de bien I'utiliser et
I’interpréter (173). D’autre part, 1’évaluation en pratique clinique ou en recherche, nécessite le
recours a des outils de mesure faciles @ manipuler tant dans leur condition que dans leur durée
de passation. Un juste milieu est donc a trouver entre 1’utilisation d’un outil de mesure parfait
(dont la construction et la validation seraient irréprochables) mais inapplicable et un outil de
mesure moins précis ou adapté mais qui prendrait bien en compte la sensibilité au changement
du mesuré. Paul Valéry a littérairement traduit ce constat : « Tout ce qui est simple est faux,

tout ce qui ne 1’est pas est inutilisable ».

L’utilisation de la CIF pour définir le concept qui va faire 1’objet de la mesure de la part d’un
outil (autrement dit qui va définir le mesuré) mérite d’étre généralisée de fagon plus
systématique en MPR, dans la pratique clinique et recherche. Dés la parution de la CIF, son
utilisation comme cadre de référence pour la relier aux mesures de I'état de santé, aux mesures
techniques, cliniques et aux interventions, a été¢ détaillée par Cieza et al. en 2002 (174). Ont
ainsi été proposées des regles de liaison, mises a jour en 2005, afin de permettre aux chercheurs
de lier et de comparer systématiquement les concepts significatifs contenus dans les différentes
mesures pré-citées (175). Une revue de littérature en 2011 a conclu que I’application de ces

regles de liaison avait porté ses fruits et que la CIF se révele étre un outil utile pour décrire,
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comparer et contraster les informations issues des mesures de résultats utilisées pour collecter
des données quantitatives, qualitatives, les résultats de recherche et les rapports cliniques des
patients a travers les diagnostics, les parametres, les langues et les pays (176). La CIF est en
effet un outil dynamique qui rompt avec les autres classifications proposées jusqu’alors par
I’OMS. Sa force réside dans sa construction, basée sur un travail multidisciplinaire impliquant
des anthropologues, des psychologues, des sociologues, des soignants et des personnes avec un

probléme de santé et ses conséquences.

Mais la CIF est un outil complexe, qui nécessite un apprentissage de ses 1454 items, soit pour
le recueil d’informations soit pour le codage de ces informations. Une premiére remarque
concerne I’antinomie existant entre 1’outil holistique que la CIF souhaite incarner et la
multiplicité des items qui la compose tout en la segmentant et la catégorisant. Il semble évident
que vouloir décomposer I’individu au travers des divers items de la CIF a pour risque de lui
faire perdre 1’essence méme de son unicité et sa complexité. Cependant, pour contourner cet
écueil, s’intéresser en premier lieu a la dimension de la participation que propose la CIF,
pourrait et devrait étre une réponse pertinente a 1’évaluation globale de I’individu dans son
intégralité. Cette notion sera détaillée ultérieurement dans ce travail. Nous avons évoqué les
limites d’utilisation de la CIF et le recours a différents substituts destinés a les contourner,
notamment le développement d’ensembles de base de codes CIF (« core sets ») spécifiques a
une pathologie. La ou I’idée d’utiliser un questionnaire standardisé reprenant les principales
catégories de la CIF peut sembler saugrenue — vis-a-vis de la mission premiere de la CIF de
représenter 1’individu dans sa globalité au sein de son écosysteme —, la mise en place de ces
« core sets » est plus pertinente. Ainsi les ensembles de base de codes CIF sont une alternative
pratique, maniable et adaptée a son utilisation de la CIF dans une pathologie donnée, afin entre
autre d’utiliser la CIF pour aider a structurer et évaluer des thérapies (33). Mais la certitude que

ces ensembles de base de code CIF peuvent refléter chaque situation individuelle, reste floue.

Apres avoir défini le mesuré, les conditions de passation de la mesure méritent aussi une
attention particuliere. Le chercheur et physicien Philippe Grangier rappelle que « La science est
une ceuvre humaine, mais ce n’est pas I’observateur qui crée la réalité :». Ainsi ce qui est
clairement établi en physique quantique concernant 1’observation du phénoméne qui modifie le
phénomene, I’est en médecine puisque les conditions de passation d’un outil de mesure peuvent
influencer ce que I’on cherche a mesurer. L’exemple du domaine neuro-cognitif, avec
I’évaluation du syndrome dysexécutif, l’illustre : les tests neurocognitifs classiques dits

« papier-crayon » ont montré leurs limites de par leurs conditions de passation et le
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développement de tests dits en situation écologique (i.e. tests et situations de simulation de la
vie quotidienne, en situation proche de la vie quotidienne ou méme réalisées au domicile du
patient), s’est avéré indispensable (177). Ce travail nous permet aussi de souligner le fait que
nous nous sommes aussi intéressés a trois différentes conditions de mesure. La PSOM est un
outil d’hétéro évaluation par un médecin spécialiste de la fonction neurologique, le SAS est un
outil de mesure écologique car évalue la performance par une équipe multidisciplinaire des
patients hospitalisés en SSR, enfin le CASP est un outil d’hétéro-évaluation par un parent, de

la participation d’enfants MNM.

Nous I’avons vu précédemment, la mesure d’un critére d’évaluation subjectif est indissociable
de la pratique médicale. B. Falissard s’est ainsi questionné sur la valeur de « I’artifice
méthodologique » qu’est I’hétéroévaluation, ¢’est-a-dire le fait que la mesure s’effectue a partir
de I’observation d’un tiers et non a partir de I’évaluation du sujet par lui-méme. Pour revenir a
’utilisation du CASP en hétéro complétion, la question se pose du biais li¢ a cette méthode de
remplissage, dans cette situation ou la dimension de subjectivité fait appel aux représentations
plus complexes que les parents ont du handicap de leur enfant, en lien avec leurs propres
référentiels et mécanismes d’acceptation dudit handicap. C’est-a-dire que les propres facteurs
personnels et parentaux interagissent avec ceux de leur enfant dans 1’évaluation de sa
participation. Mais B. Falissard argumente qu’une telle mesure (hétéroévaluation) « repose sur
une aptitude humaine largement partagée : 1I’empathie. Quand deux personnes discutent
suffisamment longtemps, en toute confiance, dans un environnement calme et sécurisant, elles
parviennent chacune, plus ou moins consciemment, a ressentir intérieurement, a minima, ce que
I’autre ressent. Pour évaluer une caractéristique subjective de I’une, il peut suffire, alors,
d’interroger 1’autre ; si cette derniére fait en outre partie des expérimentateurs, on peut alors
espérer que ce qu’elle rapporte est un fidéle reflet de ce qu’elle percoit. Le biais du manque de
crédibilité du sujet exploré est ainsi, en théorie, en grande partie éliminé. » (39) Or la vie réelle
se compose pour I’individu d’une multitude d’¢léments susceptibles de devenir d’un point de
vue médical, des critéres d’évaluation subjectifs. Cette réalité¢ d’ailleurs a ét¢ matérialisée par
le concept que les anglophones qualifient de « disability paradox » (178). Si I’individu en
question est un enfant, certains concepts du fait de son dge peuvent ne pas lui étre accessibles
et questionner les personnes qui s’occupent quotidiennement de 1’enfant via 1’hétéroévaluation
est alors la seule alternative. D’autant plus que le fait méme d’étre malade est susceptible de
biaiser le jugement que le patient peut porter sur certains de ses états propres et donc subjectifs,

méme si le risque pourrait y étre opposé dans ce cas, de ne pas réaliser une mesure précise du
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critere subjectif du jugement. Mais Falissard conclue qu’« une mesure effectuée par
hétéroévaluation bénéficie d’une propriété scientifique fondamentale : la possibilit¢ d’en
estimer la variabilité et donc de disposer d’un ordre de grandeur de I’erreur de mesure. En
pratique, cette variabilité est estimée au moyen d’un protocole ou plusieurs expérimentateurs
¢valuent le méme sujet. Il est tres difficile ? voire impossible®? d’obtenir une telle estimation

de I’erreur de mesure dans le cadre d’une autoévaluation » (39)

11 est cependant important de souligner que la CIF concerne plutdt les dimensions objectives du
fonctionnement et du handicap et non pas les dimensions subjectives (qualité de vie,
satisfaction...) (179), mé€me si la prise en compte des facteurs personnels et environnementaux
permet de personnaliser les informations recueillies. M. Jamoulle s’interroge ainsi sur les
limites de la CIF : « Ce projet d’apparence humaniste est pourtant gravement amputé par la non
prise en compte d’au moins deux dimensions fondamentales de 1’humain, je veux dire
I’angoisse et le temps. La CIF examine les structures et le fonctionnement du corps, elle analyse
les activités et la participation et veut prendre en compte I’environnement. Mais elle le fait de
fagon quasi mécanique, provoquant, pour les besoins de la cause une réification de I’humain
dont I’angoisse existentielle est évaluée au titre des émotions (b152 Fonctions émotionnelles)
et la subjectivité oubliée. Le plaidoyer d’un chercheur japonais pour une prise en compte des
¢léments subjectifs dans la CIF n’a pas €té suivi et c’est une approche cadavérique de 1’étre que
I’outil nous propose. L’évaluation des déficiences et des réactions a celles-ci ne s’embarrasse
pas de connaitre la colére ou le désespoir du patient qui devient 1’objet de 1’étude et non son
sujet. Que dire alors, dans le composant environnemental d’items tels que 1’économique, le
politique et le spirituel ? » (19). Or C. Hamonet définissait ainsi le handicap « Le handicap
comporte quatre dimensions 1'état corporel, 1'é¢tat fonctionnel, les situations de la vie et la
subjectivité de la personne. » Ainsi malgré ses indéniables points forts, la CIF n’est pas
complétement 1’outil de classification holistique qu’il est censé incarner. Mais tel qu’évoqué
dans la premiere partie de cette discussion, un outil sans faille, de mesure tout comme de

classification, existe-t-il ?

A la lumiére de ces réflexions, 1’étude des trois méthodes d’évaluation d’outils de mesure en
MPR, chacune en lien avec 1’'une des trois dimensions la CIF, nous permet différentes
remarques. Concernant les limites identifiées de la PSOM, en tant qu’outil mixte de I’évaluation
de la fonction neurologique mais aussi de 1’activité et participation, elles semblent liées au
manque de définition clairement établie des concepts que la PSOM est censée mesurer. Le SAS

contourne cet écueil puisque sa construction a été clairement définie en s’appuyant sur les items
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d’activité de la CIF dans une population donnée, méme si ses qualités métrologiques restent a
définir. En cela il répond aux préconisations de la Fédération francaise de MPR, qui insistait en
2014 sur I’'importance de développer des outils de mesure plus spécifiques s’inspirant des
valeurs de la CIF (83). Quant au CASP il souléve la difficulté réelle de mesure de la
participation, quelle que soit la maladie sous-jacente. Cette dimension « participation » de la
CIF semble la plus sensible aux facteurs environnementaux et personnels. Or la prise en compte
de ces facteurs contribue bien a décrire les conséquences uniques d’une maladie pour un
individu donné. La mesure de ces facteurs et de leur combinaison, est extrémement complexe
a mettre en ceuvre et peut étre considérée comme a la fois la force et la limite du mode¢le de la

CIF, dont le cadre et I’utilisation sont discutés ci-apres.

Finalement ce travail et ces réflexions soulignent I’importance de la dimension participation,
au sein de la CIF. Dans un premier temps, un point doit étre fait sur la définition et la description
de la participation. Nous rappelons que dans le descriptif de la CIF la distinction entre 1’activité
et la participation n’est pas faite. Il est méme précisé que cette distinction est difficile d’ou le
recours a une liste unique. Ainsi un petit mode d’emploi est proposé par la CIF pour distinguer
ce qui releverait de 1’activité (a) ou de la participation (p) : « a) En sélectionnant certains
domaines du point de vue a et d'autres du point de vue p, sans permettre de chevauchement ; b)
Comme au point précédent, mais avec chevauchement partiel ; ¢) Utiliser la liste détaillée des
domaines pour a et n'utiliser que les grandes catégories pour p ; d) Utiliser tous les domaines
tant pour a que pour p ». Nous avons précédemment reproché a la CIF de décomposer en une
multitude d’items I’individu, cette juxtaposition entre 1’activité et la participation pourrait donc
plutot sembler bienvenue. Sauf que les définitions qui s’y réfeérent sont trés différentes et
apportent une certaine confusion lors de la définition du mesuré par la CIF. Plusieurs définitions
de la participation, ont été réfléchies par différents auteurs, certains auteurs conceptualisant la
participation comme la performance ou I’accomplissement des rdles sociaux des patients
(131,180-182). Nous retiendrons celle de Coster et Khetani, qui se sont intéressés a cette
définition chez I’enfant et ont proposé un moyen utile de différencier les situations de vie et les
activités en les reliant aux dimensions temporelles et spatiales (183). Selon eux, les activités
sont des taches exécutées par des individus et ont tendance a étre simples et distinctes, tandis
que les situations de la vie sont structurées a partir de séquences d'activités qui servent un
objectif commun, comme des routines (repas ou événements spéciaux), et sont associées a des
activités spécifiques (maison ou école). IlIs ont donc développé une définition de la participation

des enfants en définissant les situations de la vie comme « des ensembles de séquences
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organisées d'activités dirigées vers un objectif significatif sur le plan personnel ou social ». Le
retentissement de ce manque de cohérence et de clarté dans la définition et la mesure de la
participation est retrouvé dans les essais thérapeutiques qui s’y sont intéressés (184). Les
conséquences retentissent forcément sur les outils de mesure de la participation qui présentent
des limites, tels que notre travail sur le CASP le souligne. Mais aussi lors de 1’étape suivante
qui se veut étre celle de la thérapeutique. C. Imms s’est aussi interrogée sur ce manque de clarté
et a étudié le concept de participation appliqué aux enfants handicapés, tel que défini dans la
recherche interventionnelle publiée (185). Elle conclut avoir identifié deux ¢léments essentiels
de la participation : « l'assiduité » ou « attendance » (c'est-a-dire étre dans la situation de vie)
et 'implication ou « involvement » (c'est-a-dire l'expérience de la participation) (168,185). La
place de I’environnement en tant que barri¢re ou au contraire facilitateur prend alors toute son
importance et devient le plus grand soutien a I’amélioration de la participation. Ainsi de récents
travaux montrent qu’une participation accrue peut impacter la dimension « fonction organique
et structure anatomique » et la performance dans la dimension « activités » (186). Ces preuves
sous-tendent donc dans le domaine de la MPR les thérapeutiques qualifiées d’approches « top-
down » c’est-a-dire centrée sur la participation de I’individu, en opposition aux approches
« bottom-up » qui traitent principalement des ¢léments issus « des fonctions anatomiques et
structures organiques ». La mesure et 1’évaluation de la participation est donc le critére principal

des actions en MPR.

Nous avons évoqué le fait que certains auteurs considerent la participation comme équivalente
a de la performance sociale. Certains comme F. Chapireau vont méme jusqu’a dire que « la
participation (appelée aussi performance = ce que la personne fait réellement « REALLY
DOES ») se définit par ce que la personne réalise effectivement. L’activité (appelée aussi
capacité = ce que la personne peut faire « CAN DO ») se définit par ce que la personne
réaliserait dans un environnement standard international » (187). Sauf qu’il s’agit d’une
simplification erronée de la CIF qui précise bien que « La notion de participation comprend la
notion d'implication. Certaines définitions d'implication incorporent les éléments sémantiques
de "prendre part", "étre inclus" ou "étre engagé dans un domaine de la vie", "étre accepté" ou
"avoir acceés aux ressources nécessaires'. [...] la seule maniére de représenter cette notion de
participation est d'utiliser un code qualificatif de performance. Cela ne signifie nullement que
la participation doive automatiquement étre considérée comme €quivalente a la performance.
La notion méme d"implication" doit aussi étre distinguée de l'impression subjective de

participation au sens de "faire partie de" » (6). La CIF évoque ici I’impression subjective de la
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participation. Cette notion de subjectivité qui semble jusqu’alors mise de coté dans les items de
la CIF, pourrait étre prise en compte de fagon complémentaire a 1’aide d’outils de mesure
spécifique, comme celui de la qualité de vie par exemple. L’OMS a défini le concept de qualité
de vie en 1994 comme « la perception qu’a un individu de sa place dans I’existence, dans le
contexte de la culture et du systéme de valeurs dans lesquels il vit, en relation avec ses objectifs,
ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. Il s’agit d’un large champ conceptuel, englobant de
maniére complexe la santé physique de la personne, son état psychologique, son niveau
d’indépendance, ses relations sociales, ses croyances personnelles et sa relation avec les
spécificités de son environnement » (188). Whiteneck et Dijkers estiment ainsi que cette
définition parle clairement du bien-étre global percu plutot que de la seule qualité de vie li¢e a
la santé, et que ce concept ainsi défini pourrait étre évalué de maniere appropriée avec une
mesure de la satisfaction subjective a 1'égard de la vie (189). Tout comme le concept de qualité
de vie, la participation est centrée sur l'intersection entre l'individu et I'environnement. La
participation est cependant plus axée sur le fonctionnement quotidien que la qualité de vie qui
se concentre sur le bien-étre et les perceptions de la vie. Le lien entre la participation et la qualité
de vie a ét¢ démontré¢ dans des recherches scientifiques s’intéressant aux patients blessés
médullaires (190,191) L’objet de cette discussion n’est pas de développer tous les outils de
mesure existants évaluant la qualité de vie, mais plutot de se questionner sur la place d’une telle
¢évaluation de fagcon conjointe et complémentaire a la dimension de participation définie par la
CIF. Ainsi il nous semble intéressant, suite a nos travaux sur chacune de ses dimensions, de
conclure notre réflexion avec une proposition de schéma conceptualisant la CIF, qui intégre les
¢léments évoqués précédemment et qui pourrait refléter une vision plus actualisée de la CIF

servant a 1’évaluation en MPR des individus ayant subi un probléme de santé (Figure 5).
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Figure 5 : Proposition de schéma conceptuel de la CIF mettant en valeur la dimension de participation
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CONCLUSION

Ce travail mené autour de différentes méthodologies de développement d’outils de mesure a
permis une analyse approfondie des avantages et limites du processus scientifique associ€, aussi
rigoureux soit-il. Et surtout de mettre en évidence que le véritable enjeu de 1’utilisation d’un
outil de mesure est bien d’en maitriser les limites avant les avantages. Cela afin que I’évaluateur
garde un sens critique lors de 1’utilisation des données mesurées, pour aboutir a sa décision. Le
modele de la CIF illustre aussi ces considérations. Il est un outil rigoureux d’aide a la définition
de la situation de santé pour un individu mais son utilisation doit servir de cadre a 1’évaluateur
quel qu’il soit (médecin, scientifique, chercheur en sciences humaines...) car nul individu ne
peut finalement étre suffisamment décortiqué pour répondre aux codes de la CIF. Qui plus est,
I’individu doit rester le centre de la préoccupation des soignants, malgré I’augmentation des
preuves scientifiques en tout genre, la course a la publication dans de prestigieuses revues,
I’alimentation d’un systéme scientifique qui présente aussi comme nous le savons tous ses
limites. Il semble aussi important de confronter la nécessité de rigueur scientifique notamment
pour guider des essais thérapeutiques internationaux, harmoniser les protocoles, augmenter la

puissance de tels essais, aux limites de leur application a 1’échelle individuelle.

11 est finalement toujours question de limites, celles des outils de mesure, celles de la CIF, celles
de la vie en communauté. Mais ce sont ces limites qui en réalité¢ définissent et construisent les

individus, tout comme dans les travaux scientifiques.

Pour conclure, nous avons mis en évidence les limites du cadre actuel de la CIF pour définir la
dimension de la participation, qui n’est clairement pas une construction globale ou une variable
unique, et qui peut étre conceptualisée de diverses maniéres. Mais la CIF est un outil solide,
utile et largement répandu permettant I’harmonisation de la vision MPR a I’international, ainsi
que celle de la recherche et des thérapeutiques dans le champ du handicap. L approche globale
de la CIF reste indispensable a I’évaluation des conséquences fonctionnelles chez les individus
ayant un probléme de santé, comme le démontre la multitude de travaux publiés sur ce sujet
depuis la parution de la CIF et de la CIF EA. Et méme s'il y a trés certainement une place pour
d'autres approches conceptuelles, au-dela du cadre de la CIF, pour guider la mesure de la
participation, il semble préférable de faire évoluer ce modéle. Les travaux en cours et a venir
sur ce théme nous en apporteront rapidement les fruits et nous permettront de nous en approprier

toutes les subtilités.
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PAEDIATRIC STROKE OUTCOME MEASURE
SHORT NEURO EXAM (PSOM-SNE)
VERSION ENFANT (enfant 4gé de 2 ans et plus)

INSTRUCTIONS: Cochez la colonne appropriée pour chague item : anormal, normal ou non testé (inclut les
items non adaptés a |'age)

ETAT DE CONSCIENCE

ITEM TESTE

Normal

Anormal

Notes

Etat de conscience

COMPORTEMENT, ETAT COGNITIF

ITEM TESTE

Normal

Anormal

Non Fait

Recommandations pour la cotation

Niveau d'activité

Anormal: excessivement calme, timide, effacé, hyperactif, agité, ne
reste pas en place, incontrdlable, s'éparpille, se méle de tout

Relation inter-personnelle

Anormal: accroché aux parents, distant, renferme, évitement du
regard, donne des coups de poings

Caoopération Tenir compte de I'age pour la cotation

Attention Anormal: limitée, distractibilité, papillonne, indifférent, préoccupé,
désorganisé, inattentif

Affects Anormal: extrémement timide, boude ou accroché excessivement

ou pleure beaucoup sans raison, colérique, complétement
apathique, évitement du regard, hyperaciif, pas d'attention soutenue

Série de nombres

Age 24 mois- 36 mois: Demande “Compte aussi loin que tu peux”
Age 4-8 ans : Demande : “ A partir de 20, compte a l'envers”

Age 9-13 ans: Demande : “A partir de 50, compte a I'envers en
retirant 3 & chaque fois ”

Age 13 ans et plus: Demande : “ A partir de 100, compte a l'envers,
en retirant 7 & chaque fois "

Dessin

Demandez au patient de dessiner un cercle, un triangle et une croix,
de tracer une ligne verticale et d'une ligne horizontale qui se coupent
en leur milieu, et de dessiner une horloge sur la page jointe

Crientation Droite / gauche

A tester chez les patients de plus de 6 ans
“Montre-moi ta main gauche” and “Montre-moi ta main droite”
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Mémoire, rappel différé

Instructions au patient : "J'ai besoin que tu mémorises 3 mots et te

emanderai de les répéter dans 5 minutes. Les mots sont « chaise »,
« bougie » « chien ». « Répete les maintenant pour savoir si tu les as
retenus»
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LANGUAGE

TEST ITEMS Normal Anormal | Non testé | Recommandations pour la cotation

Développement du Normal : 0-4 mois : gazouille  4-12 mois : babillage

de la parole 12 mois : 1-2 mots 12-18 mois : plusieurs mots isolés

2 ans : phrases de 2 mots
3 ans : phrases de 3 mots, 200 mots

Repetition “Arrét”: “ "Arrét et départ”; “s’il pleut, nous jouons a l'intérieur” “pas de si pas
de et ni de mais *, “le premier ministre habite & Paris »

Dénomination Montrez au patient la feuille jointe avec les images : Skateboard, crayon,
chemise, bicyclette, horloge. Enfant >6ans : demandez d'identifier : crayon,
gomme, selle de bicyclette, boutons

Compréhensicn Taches simples : ferme tes yeux. Touche ton nez, montre le sol, le plafond
Taches complexes en 3 étapes : demandez a I'enfant d'écouter
l'instruction compléte, de s'en souvenir puis de faire les 3 activités quand
demandé: « cligne les yeux 2 fois, tire ta langue, puis touche ton nez avec
ton doigt »

Reconnaissance A tester chez des enfants de 5 ans ou plus

des lettres /lecture Demandez au patient d'identifier les lettres A, B, H

Ecriture Demandez au patient d’écrire son prénom (&ge 5-7) prénom et son nom de
famille (Age 8-9) ou d'écrire prénom et nom de famille en écriture cursive

PAIRES CRANIENNES

TEST ITEMS Norm| Abnormal | Not Done Recommandations pour la

al cotation

(décrire les anomalies)

Champ visuel Droit

Face au patient a environ 1 métre, encouragez le a fixer

Gauche

vos yeux et a dire quand il voit I'objet dans son champ de
vision (ou notez s'il regarde vers I'cbjet)

Réflexe pupillaire a la Droit
lumiére

Direct et consensuel

Gauche
Fond d'oeil Droit Notez les anomalies :
Gauche
Motricité oculaire Droit Faites bouger de fagon réguliére un stylo, un objet rouge ou
Sah une lumiére d’une extrémité a l'autre de la droite vers la
HHENS gauche et inversement. Rechercher un nystagmus ou des
mouvements de dyssynergies occulaires
Nystagmus Droit A tester a partir de 6 mois : faites bouger lentement une régle
optocinétique =auche graduée d'une extrémité a 'autre de la droite vers la gauche

et inversement et encourager I'enfant & observer les chiffres
lorsqu'ils défilent
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Sensibilité de la face Droit Touchez chaque cété du visage avec un toucher léger et
avec un objet froid en demandant & I'enfant s'il peut le
sentir ou pour les plus agés « est-ce que tu sens la méme
chose, des deux cotés » en comparant front, joue et
menton D/ G

Gauche
Motricité de la face Droit Demandez au patient de sourire, de compter jusqu’'a 10 tout
Gauche en observant la symétrie de la bouche.
La force maximale de fermeture des yeux “Ferme les yetx
plus fort que tu peux »

Audition Droit Pour les nourrissons: Frottez les doigts devant

I'oreille ou chuchotez a 1 métre
Gauche el et o
Pour les enfants plus agés : faites répéter des
lettres/ des nombres

Déglutition

Palais et nauséeux Droit Observez durant les pleurs a 'ouverture de bouche ou montrez
au patient en sortant la langue « dis ahhhh »

Gauche Ecoutez la qualité de la voix

Force des trapézes Droit Testez le haussement des epaules
Gauche

Mouvements de la Droit

langue d'un coté a Gauche

I'autre
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EXAMEN
MOTEUR
TESTING
MOTEUR

FORCE

TONUS MOUVEMENTS

INVOLONTAIRES*

Normal

Anormal Non testé

Normal| Anormal

Non testé Normal | Anormal Non
(aucun)| (Present) testé

CoulTronc
muscles

|Bras droit

Proximal

Distal

|Bras
gauche

Proximal

Distal

Jambe
droite

Proximal

Distal

Jambe
gauche

Proximal

Distal

*Type de mouvements involontaires observés

Cochez tous les types qui sont présents

REFLEXES OSTEO TENDINEUX

TYPE ? Present

Tremblements des membres

Choreoathetose

Dystonie

Tics

ITEMS TESTES Normal Anormal Non fait [Recommandations pour la cotation
Biceps Droit
Gauche
Brachioradialis Droit
Gauche
Triceps Droit
Gauche
Rotulien Droit
Gauche
Quadriceps Droit
Gauche
Achiléen Droit
Gauche
Babinski Droit L’élévation du gros orteil (hallux) est normale jusqu’a
un an
Gauche
Clonus de cheville Droit
Gauche
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COORDINATION MOTRICE FINE

ITEMS TESTES Normal | Anormal | Non fait Recommandations pour la cotation
Pince fine Droit Encouragez I'enfant a ramasser une petite boule de papier de 2-
Gauche 3 mm
Mouvements Droit Faites une démonstration : le pouce touche le bout de chaque
séquentiels rapides des | Gauche doigt individuellement dans un sens puis dans l'autre, 5 fois de
doigts suite “Aussi vite que tu peux”
Tapotements rapides de | Droit Faites une démonstration : assis, le doigt tapote le plan de
l'index Gauche table ou sa propre cuisse 20 fois « aussi vite que tu peux »
Epreuve doigt- nez Droit
Gauche
Test talon-genou Droit
Gauche
Tapotements rapides du| Droit Faites une démonstration: le pied tape le sol a plat, 20 fois
pied Gauche « aussi vite que tu peux»
Equilibre assis / debout
SENSIBILITE
ITEMS TESTES Normal| Anormal | Non fait Recommandations pour la cotation
Sensibilité Droit Utilisez un coton tige et demandez « sentez-vous la méme
superficielle Gauche chose des deux cotés? »
(Toucher grossier)
Sensibilité Droit Utilisez la partie métallique froide d'un diapason ou d'un marteau
superficielle (Toucher | Gauche réflexe
fin) et thermoalgique
Proprioception Droit Positionnez le gros orteil du patient en lui demandant de fermer
Gauche les yeux (demandez : « l'orteil est-il en haut ou en bas ? »)
Graphesthesie/ Droit testez > 6 ans : yeux fermés, dessinez un chiffre sur la paume et
Stereognosie Gauche le dos du pied avec le capuchon du stylo
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DEMARCHE

ITEMS TESTES Normal| Anormal Non fait Recommandations pour la cotation
A partir de 16 mois

Marche

Course A partir de 2 ans

Marche sur les talons

Marche sur les pointes

10 pas

Marche en tandem

Talon collé aux orteils : testez > &ge 6 ans : marcher sur une
ligne droite (dix pas)

Saut a pieds joints

Aprés > 36 mois

Saut a cloche pied | Droit

25 fois (4ge 7 ans a 9 ans)

Gauche 50 fois (4ge 9 ou plus)
Station debout Droit Testez aprés I'age de 7 ans
tenue sur une Gauche Comptez les secondes & voix haute et comparez la stabilité

jambe

Signe de Romberg

“Yeux fermés, pieds joints, les bras tendus devant soi”

111



RESUME DES DONNEES Score SOl (Summary Of Impressions) — Score PSOM-SNE

Aprés avoir réalisé la PSOM-SNE ou un examen neurologique détaillé équivalent, réesumez et cotez
votre impression clinique dans les catégories suivantes :

A. Déficit sensitivo-moteur (QUELLE QUE SOIT I’'anomalie motrice ou sensitive, y
compris les déficits des nerfs craniens ou les déficits de la vision et de I'audition)

Coté D Coté G
Aucun 0 0
Léger, sans répercussion sur la fonction 0.5 0.5
Modéré avec quelques limitations fonctionnelles 1 1
Sévére ou profond avec fonctions manquantes 2 2
Non testé n/t n/t

Sélectionnez les déficits sensitivo-moteurs (cochez tous les déficits que vous avez observés)

o Retard global du développement o hypo ou hypertonie globale
o Hémiparésie o Hémiparésie faciale o Hémiataxie o Dysarthrie o Autre déficit moteur
o Déficit sensitif hémicorporel 0 autre déficit sensitif

o Trouble de la vision o Difficulté a boire, macher ou avaler
o Autre, décrire:

B. Déficit du langage — Production (exclure la dysarthrie)
Aucun
Léger, sans répercussion sur la fonction

Modéré avec quelques limitations fonctionnelles
Séveére ou profond avec fonctions manquantes

Non testé nit

N2 oo
(4]

Décrire les déficits du langage — production que vous avez observés :

C. Déficit du langage - Compréhension

Aucun 0
Léger, sans répercussion sur la fonction 0.5
Modéré avec quelques limitations fonctionnelles 1
Sévére ou profond avec fonctions manquantes 2
Non testé n/t

Décrire les déficits du langage — compréhension que vous avez observés :

D. Déficit cognitif ou comportemental (préciser lequel)
o Cognitif o Comportemental
Aucun 0
Léger, sans répercussion sur la fonction 0.5
Modéré avec quelques limitations fonctionnelles 1
Sévere ou profond avec fonctions manquantes 2
Non testé n/t

Décrire les troubles cognitifs ou comportementaux que vous avez observés :

TOTAL SCORE: /10
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D2. Naming to Conlrontation
Ask patient to identify:
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ANNEXE 2

Article 1: Additional validation study and French cross-cultural adaptation of the Pediatric
Stroke Outcome Measure- Summary of

Impression
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disagreement (< 0.5 points) was obtained for more than 90% of the item scores. Regarding the total score,
agreement for normal function (< 0.5) versus abnormal function (> 0.5) was achieved for 90% in C1 and

67% in C2,

Conclusion: The IRR of the French PSOM-SOI gave variable results depending on the item and rater's
experience, but the extent of disagreements was minor for individual items and total score. Additional
prospective validation studies using the French PSOM-Short Neurological Exam to score the PSOM-SOI
are needed. A dichotomised total score (cut-off < 0.5) could be used to define normal function versus

poor outcome.

© 2019 Elsevier Masson SAS. All rights reserved.

1. Introduction

With a birth prevalence of 6 to 17/100,000 in term/near-term
newborns, neonatal arterial ischemic stroke is one of the most
frequent forms of pediatric stroke [1-3]. Persisting impairment
resulting from stroke in neonates and children includes motor,
language, cognitive, and behavioural disorders, with subsequent
limitations in activity and participation [4-8].

To date, pediatric management of stroke is mainly based on low
levels of evidence. Furthermore, to estimate and compare
outcomes, there is a need for a standardized tool that is valid,
reliable, sensitive to change, and easy to use in children. Many
standardized scales are used for adults after stroke, but they do not
take into account children’s progressive abilities with maturation
and neurodevelopment. In the pediatric field, some reliable
classification systems have been developed specifically for cerebral
palsy to classify manual abilities (Manual Ability Classification
System [9]) or hand function (Bimanual Fine Motor Function [BFMF]
[10,11]) and more generally gross motor function (Gross Motor
Function-Classification System [GMF-CS]) [12]. However, other
clinical tools were developed to evaluate change in gross motor
function (Gross Motor Function Measure [12]) or measure how the
affected hand and arm are used in bimanual performance (Assisting
Hand Assessment [ 13]). The other available outcome measures used
after pediatric stroke concern the neuropsychological field, such as
the Wechsler Intelligence Scale for Children [WISC] [14].

The Pediatric Stroke Outcome Measure (PSOM) was developed
by deVeber et al. [5]. Recently entitled the PSOM-Short Neurologi-
cal Examination (PSOM-SNE), it includes a final scoring section, the
PSOM-Summary of Impression (PSOM-SOI). According to the
International Classification of Functioning, Disability and Health-
Children and Youth Version, the PSOM-SNE assesses body
functions and structures with some items that assess activity
[15] and is currently the only scale to assess neurclogical function
in children after stroke. It is widely used in clinical research
because of its good construct validity and reliability [16]. Thus, its
translation and cross-cultural adaptation and reliability research
are mandatory to enable its widespread use in international
clinical trials and in clinical practice in French patients. However,
in clinical practice one can assume that the PSOM-SOI, which
comprises 5 subscale scores that reflect relevant functional
impairments, is most often scored directly from the neurological
examination or from medical dictation rather than using (as
recommended) the PSOM-SNE.

Currently the PSOM (SNE and SOI) have been translated into
Portuguese and Dutch. The aim of the present study was the cross-
cultural adaptation of the PSOM-SOI into French and to assess its
reliability in order to evaluate its possible limitation of use in
clinical practice.

2. Methods

This study was conducted in 2 stages. First, the PSOM-S0I was
translated and adapted into French (from France) by several multi-

lingual physicians according to published methodology for cross-
cultural adaptation [17,18]. Second, a reliability study was
performed by 3 independent raters with data for children enrolled
in the AVCnn cohort (accident vasculaire cérébral du nouveau-né, i.e.,
neonatal stroke; EudraCT no. 2010-A00329-30; ClinicalTrials.gov
NCT02511249).

2.1. The PSOM-SOI

The PSOM-SNE consists of 115 developmentally ordered test
items in the areas of behaviour, mental status, cranial nerves, and
motor and sensory, cerebellar, and gait functions [5,16,19|. After
completing the PSOM examination, a deficit severity score is
summarised in the PSOM-SOI, which consists of 5 domains
summarising the different items tested previously in the PSOM-
SNE: right sensorimotor domain (labelled Item A in the current
study), left sensorimotor domain (Item A), language production
domain (Item B), language comprehension domain (Item C), and
cognitive and behavioural performance domain (Item D). Each of
these 5 domains is evaluated and a score is assigned: each child is
evaluated as having no deficit (scored 0), mild deficit and normal
function (scored 0.5), moderate deficit and decreased function
(scored 1), or severe deficit with at least one missing function
(scored 2). The PSOM-SOI total score is the sum of the 5 subscale
scores and ranges from 0 (no deficit) to 10 points (maximum
deficit) [5,16]. In the seminal paper, “good outcome/normal
function™” was defined by a total score < 0.5 (5).

2.2. Cross-cultural adaptation of the PSOM-S0I

Additional material 1 describes the translation-adaptation
process following recommendations proposed by Guillemin
et al. [18] to obtain semantic, idiomatic, experiential, and
conceptual equivalence in translation-adaptation by using back-
translation techniques and committee review. First, 2 independent
English-to-French translations were completed. The 2 versions
were compared and reconciliated, leading to a first French version.

During this process, the cultural sensitivity of the terms and the
phraseology were carefully considered. Then a back-translation of
the first French version was completed and compared with the
initial English version by a third independent English bilingual
translator. The French version of the PSOM-SOI was finalised after
the 2 native French-speaking investigators identified and resolved
misinterpretations of the English language by comparing their
consensus translation with the original English PSOM-SOI,
followed by phone call discussions with the native English-
speaking French back translator.

2.3. Assessment of the French PSOM-SOI in children with neonatal
stroke

2.3.1. Patients and data collection
The AVCnn cohort includes 100 term newborns with neonatal
arterial ischemic stroke (i.e., acutely diagnosed, excluding pre-
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sumed perinatal ischemic stroke) included between November
2003 and October 2006 [20,21]. In 2010, families were asked to
participate in a cross-sectional assessment at age 7 (AVCnnY¢4"s)
[21]. This study was conducted in accordance with international
ethical standards and the Declaration of Helsinki and was
approved by the regional ethics committee in May 2010. Informed
consent was obtained from each participant [21].

Several validated outcome measures were used for each child
[21]. The AVCnn7¥®" assessment took place over a full day in a
medical setting close to the family residence and consisted of:

« aface-to-face clinical neurologic examination completed by one
physician experienced in childhood neurodevelopment (spe-
cialised in neuropediatrics or in pediatric neurorehabilitation,
representing the AVCnn study principal investigator [SC]) and
including the GMF-CS and BFMF;

AVCnn cohort

Children included: 100

« a formalized language assessment completed by a speech
therapist including the standardized French assessment of oral
language nouvelles épreuves pour l'examen du langage (N-EEL;
New Test for Assessment of Language) [22];

psychometric testing completed by a neuropsychologist (WISC-
1V). The assessment results were entered into the AVCnn
database, which included a free-text field containing additional
clinical observation during the assessment.

2.4. Reliability testing of the French PSOM-SOI

For each child, 3 physician raters (one specialized [SC] in
neuropediatrics and 2 [MD, MDM] specialized in pediatric
neurorehabilitation) independently scored the subscales of the
French PSOM-SO0I based on the results of the above assessments

————————> Children deaths during the neonatal period: 2

> Children lost to follow up <2 years follow up: 5

Children lost to follow-up between 2 and 3.5 years
follow up: 8

Families refused to participate in the 7-year
assessment: 5

> Children refused a physical examination: 7

AVCnn’vears; 73

N Children excluded because N-EEL was incomplete: 4

Children analyzed: 69

Fig. 1. Flow chart of children included in the reliability study for the French Pediatric Stroke Outcome Measure-Summary of Impressions. N-EEL: nouvelles épreuves pour
examen du langage (standardised assessment of oral French); AVCnn cohort: accident vasculaire cérébral du nouveau-né; AVCnn™™: AVC cohort at 7 years follow-up.
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recorded in the AVCnn™Y*™ database. Two raters (MD, SC) were
physicians with more than 10 years of experience in neurological
assessment of children with stroke and good knowledge of the
PSOM. The third rater (MDM) was a junior physician with 1 year of
experience in childhood neurological assessment. Inspired by the
methodology used by the original authors, we conducted a
reliability study of the PSOM-SOI scores abstracted from medical
dictations. We used the outcome measures of the AVCnn’¥ea™
database for scoring the PSOM-S0I for each domain. Item A,
“sensorimotor deficit,” was scored based on the results of the GMF-
CS and the BFMF derived from the neurological examination and
encompassed both right and left sensorimotor scores (scored 0-4).
Item B, “deficit in language production,” was scored based on the
sub-tests of the N-EEL: “Vocabulaire 1" (Vocabulary 1), “Vocabulaire
2", “Vocabulaire 1 avec ébauche” (Beginning of the vocabulary),
“Vocabulaire 2 avec ébauche”. Item C, “deficit in language-
comprehension” was scored based on the subtests of the N-EEL
“Lexique” (lexicon), “Lexique 2", “Abstrait-Différence” (abstract-
difference), “Abstrait-Position” (abstract-position). Item D, “deficit
in cognition or behaviour,” was scored based on the WISC-1V. Items
B, C and D were scored from 0 to 2. The total score was calculated
by summing the 4 individual item scores and ranged from 0 to 10.

2.5. Statistical analysis

Quantitative variables are described with mean (SD). Categori-
cal variables are described with frequencies (%). The inter-rater
reliability (IRR) analysis was first conducted on the ratings of the
less experienced rater as compared with the experienced rater
|[MDM vs MD; Comparison 1 (C1)] and the second on the ratings of
the 2 experienced raters [MD vs SC; Comparison 2 (C2)].

We conducted reliability testing in 3 ways. First, we examined
IRR for each of the 4 items and the total score. In all,
10 comparisons were calculated between the 3 raters: IRR across
the 4 items (8 comparisons) and IRR for the total score
(2 comparisons). Second, we assessed the percentage of agree-
ment between raters, across items, and the total score, Third, we
assessed the agreement between raters for the original dichoto-
mised total score classified as “good outcome/normal function”
(i.e., total score 0 or 0.5) versus “abnormal function” (total
score > 0.5) (5). The strength of agreement between the different
scores, two-by-two, was assessed by Cohen’s Kappa coefficient
(k), a measure of chance agreement, interpreted according to
Landis and Koch as slight (< 0.20), fair (0.21-0.40), moderate
(0.41-0.60), substantial (0.61-0.80), or almost perfect (> 0.81)
[23]. The k coefficients are provided with their 95% confidence
intervals (ClIs). The range of disagreement and the agreement of
the results were also evaluated. Statistical analyses were
performed with 1BM SPSS v20.0.

3. Results
3.1. Cross-cultural adaptation of the PSOM-SO!

Only minor and easily correctable disagreements were ob-
served during the translation-adaptation process (additional
material 2). For example, the expression “missing function” was
initially translated as “perte de fonction”. Because the back
translation was “loss of function”, the reconciliation work enabled
correction of this discrepancy by using “fonction manquante”.
Another example: “mild but no impact on function” was initially
translated as “léger sans deficit fonctionnel” and the back translation
was “slight without affecting function”. During the reconciliation
step, this back translation could be confusing with the lack of
impairment despite a mild deficit. [t was eventually translated as

“léger sans repercussion sur la fonction”. *“Language deficit-
production” was initially translated as “langage déficit-expression™
but the reconciliation work allowed for keeping the French term
“production”. None of the raters had difficulties understanding or
using the French PSOM-SOL.

3.2. Assessment of the French PSOM-SOI in children with neonatal
stroke

3.2.1. Patients and data collection

Overall, 73 of the 100 children initially enrolled underwent the
7-year assessment; 4 had incomplete N-EEL data (Fig. 1). Thus, data
for 69 children (mean age 6.8 years) were analysed for the
reliability study. Their main characteristics are in Table 1. Addi-
tional clinical information about the neurological examination was
available in the free-text field for 24 children (35%).

3.3. Reliability testing of the French PSOM-SOI

3.3.1. Percentage of agreement

For Item A, we found disagreement of 2.5 points for only
1 patient (in C2), disagreement of 1.5 points for 4 patients (6%) in
C1 and in 2 patients (3%) in C2, disagreement of 1 point for
11 patients (16%) in C1 and 15 patients (22%) in C2 (Tables 2 and 3).
Adisagreement of 0.5 points was most frequent for the otheritems,
especially in C2 (Item B: 13%in C1 vs45%in C2; Item C: 19%in C1 vs
39% in C2; Item D: 30% in C1 vs 44% in C2).

Table 1
Characteristics of children with neonatal stroke (n=69).
Mean age, years (SD) 6.8 (0.5)
Sex, male, n (%) 41 (59)
Side of stroke, n (%)
Left 46 (67)
Right 20(29)
Bilateral 3 (4)
School, n (%)
Mainstream school 64 (93)
Inclusion in a mainstream school 2(3)
Specialised school 3 (4)
Epilepsy, n (%) 9(13)
GMF-CS score, i (%)
1 62 (90)
I 7(10)
BFMF score, n (%)
0 44 (64)
1 10 (15)
2 11(16)
3 2(3)
No score 2(3)
WISC-IV, median (range)
Verbal Comprehension Index 99 (49-130)
Perceptual Reasoning Index 97.5 (49-119)
Working Memory Index 88 (49-133)
Processing Speed Index 100 (49-134)
N-EEL, mean (SD)
Vocabulaire 1 47.9 (12.0)

(
Vocabulaire 2 33.2 (6.0)
(

Vocabulaire 1 avec ébauche 56.2 (11.1)
Vocabulaire 2 avec ébauche 36.5 (4.5)
Lexique 1 345 (2.1)
Lexique 2 192 (1.7)
Abstrait-Différence 6.7 (21)
Abstrait-Position 3.1(1.3)

GMF-CS: Gross Motor Function Classification System; BFMF: Bimanual Fine Motor
Function Classification; WISC-1V: Wechsler Intelligence Scale for Children-Fourth
Edition; N-EEL: nouvelles épreuves pour l'examen du langage; Vocabulaire 1:
Vocabulary 1; Vocabulaire 2: Vocabulary 2; Vocabulaire 1 avec ébauche: Beginning
of vocabulary 1; Vocabulaire 2 avec ébauche: Beginning of vocabulary 2; Lexigue 1:
Lexicon 1; Lexique 2: Lexicon 2; Abstrait-Difference: Abstract-Difference; Abstrait-
Position: Abstract-Position; PSOM: Pediatric Stroke Outcome Measure.
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Table 2

Distribution of agreement and disagreement between the scores for each item of the French Pediatric Stroke Outcome Measure-Summary of Impressions (PSOM-SOI).

Comparison 1

Comparison 2

Agreement Disagreement Agreement Disagreement
Score n % Score n % Score n % Score n %
Item A 0 34 49 = = 0 38 55 = = =
0.5 5 7 = & 0.5 4 6 & = =
1 4 6 - - 1 2 3 - - -
2 2 3 - - 2 2 3 - -
- - - - 25 o 0 = = =
- - 0/0.5 3 4 - - - 0/0.5 1 4
- = o1 2 4 ” . - o 6 26
. = 0.5/1 6 9 = = = 0/2.5 0 0
= = 0.5/2 4 6 ~ = = 0.5/1 5 22
- = 12 9 13 = = e 0.5/ 1 4
. = = . = - = = 1/2 9 39
= = = z = = = i 1/25 1 4
Total 45 65 24 35 46 67 23 33
Item B 0 21 30 - - - 0 21 30 - - -
0.5 14 20 - - - 0.5 1 1 - - -
1 10 15 = =, = 1 2 v = =
2 9 13 = = = 2 4 6 £ = i
- - - 0/0.5 5 7 - - - 0/0.5 21 30
- - 0/1 0 0 - - 0/1 1 1
= = = 0.5/1 4 6 = = 0501 10 15
3 = = 1/2 6 9 = = 1/2 6 9
Total 54 78 15 22 31 45 38 55
Item C 0 20 29 - - - 0 22 32 - - -
0.5 12 17 = e = 0.5 1 1 s ke =
1 16 23 - - - 1 4 6 - - -
2 6 9 - - - 2 2 3 - -
- - - 0/0.5 7 10 - - - 0/0.5 18 26
= = = o/1 0 0 w = = o1 9 13
- - - 0.5/1 6 9 - - 0.511 9 13
. = - 12 ) 4 = - = 1/2 4 6
Total 54 78 15 22 29 42 40 38
Item D 0 21 30 - 0 21 30 - - -
0.5 9 13 = 0.5 2 3 = - =
1 9 13 - 1 9 13 - - -
2 6 9 = 2 5 7 =, & =
- - - 0/0.5 16 23 - 0/0.5 25 36
- - 0.5/1 5 7 - 0.5/1 5 7
- - - 1/2 3 4 - 1/2 2 3
Total 45 65 24 35 37 54 32 46

Comparison 1: between the experienced practitioner rater (MD) and less experienced practitioner rater (MDM); Comparison 2: between the 2 experienced raters (rater MD

and rater SC).

We observed agreement or minor disagreement (i.e.,
< 0.5 points) for most patients: Item A, 78% in C1 and 92% in
C2; Item B, 91% in C1 and 90% in C2; Item C, 97% in C1 and 81% in
C2; and Item D, 96% in C1 and 97% in C2. For the total score,
agreement was reached for only 26% of patients in C1 and 17% in
C2; however, we observed agreement or minor disagreement
(= 0.5 points) for 69% in C1 and 38% in C2.

3.4. Agreement for dichotomised total score

Considering the dichotomisation between ‘“good outcome/
normal function” (i.e., total score 0 or 0.5) versus “abnormal
function” (total score > 0.5), 62/69 (90%) children were in the same
category in C1 and 47/69 (67%) in C2.

3.5. IRR for items and total score

For Item A, IRR was moderate in both C1 and C2 (k = 0.47,95% CI
0.34-0.60; k = 0.44,0.31-0.58) (Table 4). For Items B and C, IRR was
substantial in C1 (k = 0.71, 0.57-0.83; k =0.70, 0.55-0.82). For the
total score, IRR was slight in both C1 and C2 (k = 0.19, 0.08-0.30;
Kk =0.09, 0.01-0.17).

4. Discussion

In the present study, the original English version of the PSOM-
SOI was cross-culturally adapted into French. The reliability of the
French version was then evaluated by using data for children at age
7 from the database of the AVCnn cohort. We found agreement or
minor disagreement across most individual item scores and the
total score for the French PSOM-SOI.

4.1. Cross-cultural adaptation of the PSOM-SO!

The rigorous process of cross-cultural adaptation is mandatory
to enable the widespread use of a tool in international clinical trials
and clinical practice [24]. Even though a recent review of
guidelines for cross-cultural adaptation of questionnaires could
not arrive at a consensus [ 17], the methodology used in the present
study is rigorous and in accordance with Guillemin et al. [18]. In
this process, the back-translation step and the reconciliation are
indispensable to correct misinterpretations. To our knowledge,
there is no tool to objectively measure the quality of the
translation, but the committee review chosen for the present
study involved an independent English translator as well as
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Table 3

Distribution of agreements and disagreements with the score differences (between 2 scores) for the total score of the French PSOM-SOI

Comparison 1

Comparison 2

Agreement Disagreement Agreement Disagreement
Score difference® n % Score difference” n % Score difference” n % Score difference® n %
0 18 26 = = = 0 12 17 o =
e = = 05 30 43 = = s 0.5 14 20
- - - 1 17 25 - - - 1 22 32
= = = 1.5 4 6 = = = 1.5 12 17
- - - 2 0 0 - = = 2 6 9
- - - - - - - - - 25 2 3
- - - - - - - - - 3 1 1
Total score 18 26 51 74 12 17 57 83

Comparison 1: between the experienced practitioner rater {(MD) and less experienced practitioner rater (MDM); Comparison 2: between the 2 experienced raters (rater MD

and rater SC).
* Difference between two scores.

Table 4

Agreement between raters and inter-rater reliability as judged by Cohen's kappa (k) for each item and the total score of the PSOM-SOI.

Comparison 1

Comparison 2

Item % Agreement K [95% CI] % Agreement k [95% ClIj0

A 65 0.47 [0.34-0.50] 67 0.44 [0.31-0.58]
B 78 0.71 [0.57-0.83] 45 0.23 [0.09-0.37]
c 78 0.70 [0.55-0.82] 42 0.16 [0.04-0.29]
D 65 0.52 [0.36-0.67] 55 0.35 [0.21-0.50]
Total score 26 0.19 [0.08-0.30] 17 0.09 [0.01-0.17]

95% Cl: 95% confidence interval.

numerous multilingual health-professionals (additional material
1). We assume that this strengthened the quality of the cross-
cultural adaptation.

4.2. Reliability testing of the French PSOM-SOI

The IRR across the 4 items of the French PSOM-SOI gave variable
results depending on the item and the experience of the raters.
Surprisingly, agreement between inexperienced versus experi-
enced raters (C1) was better than between experienced raters (C2).
The reasons for this may be multiple but may first indicate that the
experienced rater (5C), who knew the cohort, also used knowledge
of the patients for scoring.

Other hypotheses may be postulated when examining the
scores in more detail, First, the choice to rely on existing validated
scales to score the PSOM-S0I may have affected our IRR values.
Indeed, for scoring the PSOM SOI, as near to the reality of clinical
practice, the raters did not reach consensus on how to score from
the validated scales used, which may explain the moderate IRR for
C1 and C2 for Item A (sensorimotor). Indeed, the clinical
examination of the sensorimotor domain of the PSOM-SOI
measures additional motor details and sensory deficits that are
not being captured by the GMF-CS and BFMF [10,25].

Otherwise, the percentage of agreement between C1 and C2
was close for Item A. For C1, disagreement was found for 4 children
who were attributed a score of 0.5 by the experienced rater (MD)
but a score of 2 by the other rater (MDM). This difference may be
explained by the differential use of information contained in the
free-text field.

The IRR was better for Items B and C (language), but discordance
was observed between C1 and C2. As reported for the English
PSOM, this discordance can likely be encountered in the language
and cognitive areas, for which standard psychometric testing
would be more sensitive and reliable than the neurological

examination items of the PSOM-SNE [5]. In the prior PSOM study,
the intraclass correlation coefficient was strong (> 0.7) for Item B
(language production) but poor for Item C (language
comprehension; < 0.2) [16]. For Item D (cognition/behaviour),
scoring was based on only the WISC-IV psychometric measure;
thus behaviour was not considered, although this is an important
aspect in such patients [16,26].

Despite the variable IRR and diversity in level of experience of
the raters, it is reassuring to observe that the extent of
disagreements was low. Indeed, for most children, we found
agreement or minor disagreement (< 0.5 points) across PSOM-
SOl items including the dichotomised total PSOM-SOI score. This
makes sense because a total score < 0.5 means normal function
and thus no activity limitation according to the International
Classification of Functioning, Disability and Health [15], even if
the neurological examination shows a mild deficit. Hence,
this classification of the total score is significant for the patient
because a total score<0.5 in the PSOM-S01 was
originally defined to dichotomise children with good neurologi-
cal outcome/normal function versus poor neurological
outcome [5].

4.3. Limitations

In the original PSOM paper, the neurological examinations
performed by the 3 study neurologists were based on the
standardised detailed PSOM-SNE, and the retrospective PSOM-
SOl was completed based on their clinical dictation letters
[5]. Therefore, the dictated neurological exams were more likely
to be consistent. Here, in-person neurological examination was
mostly performed by one rater (SC), with the completion of the
PSOM-SOI mainly based on the retrospective analysis of results of
standardised tests pooled in the AVCnn database for raters MDM
and MD.
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Three comments can be made from these limitations. First, our
results may be representative of the diversity of clinicians with
different levels of experience, Second, the extent of disagreement
for individual items and the total score may also indicate that the
French version of the PSOM-SOI is not reliable in daily practice
when it is directly scored from medical dictation. Finally, it
strengthens the fact that using the total score in a dichotomic
manner (with a cut-off < 0.5, as is planned in upcoming clinical
trials, i.e., PASTA study NCT03249844) is a preferential approach to
the use of the French PSOM-SOL

The original PSOM-SO0Il also has inherent limitations related to
its construction, including the lack of exploratory factor analysis
that could affect its construct validity, although this is likely
minimal in the dichotomization of normal versus abnormal
function (5). The use of a mathematical sum to reflect the
total score is simple but not likely valid because identical
summary scores can reflect different clinical pictures. For
example, a score of 0.5 in 2, 3 or 4 individual items would be
dichotomised into an SOI score > 0.5, that is, poor outcome, but
classifying children without any activity limitation as poor
outcome is not clinically meaningful according to the Interna-
tional Classification of Functioning, Disability and Health. An
increasing number of international publications on stroke in
children have used the total score of the PSOM-SOI in a
dichotomised manner with the cut-off of 0.5 and to our
knowledge, our paper is the first work on the metrologic
justification of such a cut-off [27-29]. Thus, new schemes based
on sub-scale scores that would accurately reflect and distinguish
the full range of function and ability of children with stroke is
under development (personal data [30]). This development will
enable interpretation of the PSOM-SOI using the sub-scale scores
rather than the total score.

5. Conclusion

After cross-cultural adaptation of the PSOM-SOI into French, we
found variable results in terms of reliability as assessed by
retrospective scoring. However, according to the aim of our work
(i.e., reflecting the clinical practice of the PSOM-50I1 sometimes
directly scored from medical dictations), this does not restrict its
use as an objective disease-specific measure of neurological
recovery after pediatric stroke, notably when using dichotomised
cut-off values (< 0.5 vs > 0.5) to define normal function versus
poor outcome [14]. However, to ensure a sufficient level of
reliability, the PSOM-SOI must be scored based on the standardized
details of the PSOM-SNE.

This is a first step to advocate the cross-cultural translation into
multiple languages of the full PSOM-SNE, which remains the only
validated tool to assess outcome in the pediatric stroke population.
Furthermore, international studies require this adaptation for
inclusion of non-English-speaking patients. Thus, additional
prospective validation studies are needed, and especially a study
of reliability, using the French PSOM-SNE to score the French
PSOM-SOL.
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ANNEXE 3

Le

score d’activité de la SOFMER (SAS)
(j FMER

Le score SAS (Score d’'Activité SSR de la SOFMER) est un score d’évaluation des activités physiques et

O __J‘i‘c\;g_ U L, U & g
cognitives, adapté du modele de la Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de
la Santé (CIF) élaborée par 1'Organisation mondiale de la Santé (OMS), permettant d’améliorer la
description des capacités fonctionnelles des patients hospitalisés en SSR et de mieux identifier les
ressources nécessaires a leur prise en charge en termes de limitations d'activité et non de déficiences.

Le score SAS s'adresse a tous patients quels que soient leur dge ou leurs pathologies. Il est renseigné par
un professionnel médical ou paramédical (par exemple AS ou IDE), de préférence pendant un temps de
synthése pluriprofessionnel, a partir de I'observation pendant au moins 4 jours de ce que le patient
réalise réellement pendant son hospitalisation en SSR. Il permet de décrire, pour une personne donnée,
son niveau de réalisation de différentes activités physiques et cognitives de la vie quotidienne dans un

contexte d'hospitalisation en SSR.

Dans chaque champ d’activité et de participation, 5 niveaux croissants de réalisation de l'activité
permettent de définir le niveau de réalisation du patient. Pour chaque champ d'activités, les niveaux de

sévérité sont :

e Niveau 1 : Activité impossible quelle que soit I'aide

e Niveau 2 : Activité possible avec une aide humaine pendant la totalité de
I'activité

¢ Niveau 3 : Activité possible avec une aide humaine (ou une supervision)

e Niveau 4 : Activité possible avec aide technique et/ou adaptation mais sans
aide humaine

¢ Niveau 5 : Activité possible sans aide

Les regles générales pour la cotation des patients sont :

- En cas de fluctuations sur 24 heures ou selon les jours, on choisira le niveau d’activité le plus
bas.
e A gsees s
= LKk C45 d€ dllierences ae

choisira de coter 'activité nécessitant le plus d’aide.

[¢']

- Dans la mesure du possible il faut se référer aux réalisations d’activité effectuées par le
patient en dehors de I'aide apportée par I'entourage (aidants non hospitaliers).

- L’enfant du fait de son développement psychomoteur progressif a par nature une dépendance
physiologique variable en fonction des champs d’activités du score. Les limitations d’activités
cotées dans le score SAS sont la conséquence des déficiences, mais également de la dépendance
physiologique en rapport avec I'dge de l'enfant. Pour les activités cognitives, en particulier, le

niveau maximum ne pourra étre atteint qu’a partir de la fin de 'adolescence.

Vous trouverez apres le score SAS quelques cas cliniques illustrant

son utilisation en pratique.
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CSOFMER
P % Bt

O ss—

Champ d'activité

Définition des activités

Cotation du

patient
O1
Ces activités portent sur les soins personnels : le fait de se laver et de se o2
Hygiéne, habillage |sécher, de réaliser ses soins d’apparence, de s'habiller et de se déshabiller, O3
et de mettre en place son appareillage. 04
Os
O1
Ces activités portent sur la prise des repas lorsque ceux-ci sont préparés et o2
T, présentés de maniére habituelle sur une table ou sur un plateau, 03
l'utilisation des ustensiles habituels pour porter les aliments a la bouche, la
mastication et la déglutition (avaler la bouchée ou la gorgée). L4
Os
01
" : — oz
= Ces activités portent sur les transferts (lit, fauteuil, toilettes,
Mobilité pla : e ; O3
baignoire/douche) et les déplacements hors utilisation des escaliers. i
a5
01
C ivité 1 i I’hygiéne de 1 de | E12
g g s activités portent sur la gestion et I’hygiéne de la miction et de la
Elimination oo act P geston et e © o3
défécation en dehors des transferts éventuels.
04
0s
01
g - 02
o i Ces activités portent sur les communications (verbales et non verbales),
Communication co e : : O3
en particulier la réception et production de message durant les échanges. %
a5
O1
Oz
Relations aux Ces activités portent sur la capacité a établir des relations sociales avec 03
autres d'autres personnes.
04
Os
01
i 02
Mé_mozre o Ces activités portent sur I’orientation temporo-spatiale, les capacités de
application des sl 2 A : . a3
; mémorisation et |’application des connaissances acquises.
connaissances 04
05
O1
- N . .
Exécution de Ces activités portent sur la capacité a initier, organiser et adapter les O3
tiches taches quotidiennes.
04
05
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Hvgiéne, habillage

Ces activités portent sur les soins personnels : le fait de se laver et de se sécher, de réaliser ses soins
d’apparence, de s'habiller et de se déshabiller, et de mettre en place son appareillage.

Un enfant de 2 ans présentant une agénésie tibiale droite a bénéficié d’une U1
amputation avec désarticulation. Il se déplace seul avec sa prothése. L’aide d’un | P
soignant est systématiquement nécessaire pour I’hygiéne et ’habillage. O3
La cotation est 2 car compte tenu de son dge l'aide est nécessaire pendant la O4
totalité de activité. Os
Un enfant de 6 ans présente une dystrophie musculaire de Duchenne. 1 se lave seul U1
une fois installé dans la baignoire, s habille seul le haut et le bas, mais I’aide d’un Oz
soignant est nécessaire pour mettre ses attelles et chaussures. | K]
La cotation est 3 car Paide n’est pas permanente, c’est-da-dire non nécessaire 04
durant la totalité de Uactivité hygiéne et habillage. 0Os
Une femme de 35 ans présente une SEP et un syndrome dépressif. Les stimulations L1
et encouragements de I’équipe soignante sont nécessaires pour tous les soins . 2
d’hygiéne et ’habillage. a3
La cotation est 2 car méme si il ne s’agit que d’une supervision, I’aide humaine est 04
permanente durant la totalité de I’activité. Os
Un homme de 45 ans est en éveil de coma agité. Il est opposant et parfois agressif. . 1
Le comportement est compatible avec les soins d’hygiéne réalisés par un soignant oz
mais 1’activité habillage est impossible. 03
La cotation est 1 car DUactivité habillage est impossible quelle que soit Paide O4
apportée par le soignant. Os
Une femme de 75 ans présente une prothése totale de genou. Elle fait sa toilette seule 01
et est capable de s’habiller et se déshabiller, mais 1’aide d’un soignant est nécessaire 0Oz
pour la mise des bas de contention. . 3
La cotation est 3 car elle nécessite une aide humaine pour une partie de activité ; 04
les bas de contention faisant partie de I’habillage. Os
' O1
Un homme de 78 ans présente une insuffisance cardiaque de stade 3. Il doit étre assis 02
pour effectuer sa toilette. Il est par ailleurs capable de s’habiller seul. O3
La cotation est 4 car Pactivité possible avec aide technique et/ou adaptation mais . 4

sans aide humaine.
as
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Alimentation

Ces activités portent sur la prise des repas lorsque ceux-ci sont préparés et présentés de maniere
habituelle sur une table ou sur un plateau, l'utilisation des ustensiles habituels pour porter les aliments
a la bouche, la mastication et la déglutition (avaler la bouchée ou la gorgée).

Une enfant de 4 ans présente un myéloméningocéle. L’aide d'un soignant est 01
nécessaire pour couper la viande lors des repas pris en I'absence de ses parents. 0z
La cotation est 3 car Uactivité possible avec une aide humaine partielle sur une . 3
partie de Uactivité. La cotation est basée sur ce que fait Uenfant en dehors de 04
aide de ses parents. os
; e : - 5 O1
Un adolescent de 13 ans présente une épiphysiolyse de hanche traitée par traction.
Du fait de ce traitement, ce gargon doit prendre ses repas dans son lit sans aucune iy
aide. O3
La cotation est 5 car activité alimentation et nutrition est possible sans aide une O4
fois que le repas est présenté au patient sur un plateau. B
[ Bl
Un homme de 40 ans présente un déficit sévere de la déglutition secondaire a un 0Oz
AVC. Les apports nutritionnels sont assurés par sonde nasogastrique. a3
La cotation est 1 car les activités de déglutition et de mastication sont impossibles. O4
Os5
Une femme de 45 présente des conduites addictives sévéres a 1’alcool avec anorexie Ot
L’aide d’un soignant est nécessaire pour encourager la patiente tout au long des .2
repas. O3
La cotation est 2 car Dactivité est possible mais nécessite une aide humaine O4
pendant la totalité de activité. O
Un homme de 75 ans présente des troubles de la déglutition secondaires a une 01
laryngectomie partielle pour cancer compatibles avec une alimentation mixée. Il peut Oz
prendre ses repas seul. o3
La cotation est 4 car Pactivité est possible avec une adaptation (alimentation .4.
mixée) mais sans aide humaine. Os
Une femme de 78 ans présente une hémiplégie gauche aprés AVC. Elle mange seule 01
avec une aide technique (couteau fourchette). La surveillance d’un soignant est B:
nécessaire pendant toute la durée du repas en raison d’un risque de fausses routes. 03
La cotation est 2 car il nécessite la surveillance d’un soignant pendant la totalité O4
de activité. En ’absence de nécessité de cette surveillance, la cotation serait 4 du
Jfait de Uadaptation des ustensiles. o5
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Mobilité
Ces activités portent sur les transferts (lit, fauteuil, toilettes, baignoire/douche) et les déplacements
hors utilisation des escaliers.

Un enfant de 12 mois ancien prématuré présente une bronchodysplasie nécessitant -
une ventilation. L’ utilisation d’une poussette est nécessaire pour ses déplacements au H:
sein du service. 03
La cotation est 2 car activité n’est possible qu’avec une aide humaine pendant la O4
totalité de Iactivité, s
Un adolescent de 12 ans présente une paraplégie compléte D10 post traumatique. 1 oA
s¢ déplace scul en fauteuil roulant dans le service. La présence d’un soignant est gz
nécessaire pour la réalisation de certains transferts. . 3
La cotation est 3 car, si Dactivité de déplacement ne nécessite qu’une aide 04
technique (niveau 4), I’activité transfert nécessite parfois une aide (niveau 3). 0Os
Un homme de 25 ans présente une tétraplégie de niveau C8-D1. Il se déplace seul en 01
fauteuil roulant électrique. Il réalise tous ses transferts sans aucune aide technique ou 02z
humaine. O3
La cotation est 4 car Uactivité déplacement est possible grice a une aide technique .
méme si Pactivité transfert est possible sans aide ; en cas de différences entre 4
activités d’un méme champ, on choisit le niveau d’activité le plus bas. Os5

B
Un homme de 35 ans présente une fracture vertébrale instable nécessitant un Oz
décubitus strict. O3
La cotation est 1 car Dactivité déplacement et transfert est impossible et ce quelle 04
que soit 'aide apportée.

as
Un homme de 75 ans présente une BPCO. Son périmétre de marche est limité, mais 01
il peut assurer ses transferts seul et se déplacer seul au sein de 1’établissement oz
moyennant plusieurs arréts du fait d’une dyspnée d’effort. O3
La cotation est 4 car Pactivité est possible avec des adaptations (arréts fréquents) . 4
mais sans aide humaine.

Os5
Une femme de 85 ans présente une prothése totale de hanche aprés fracture du col. 01
Un soignant est nécessaire pour l'aider a se lever. Un accompagnement est
nécessaire pour la marche. . 2
La cotation est 2 car Pactivité de ce champ n’est possible qu’en présence d’une o3
aide humaine sur la totalité de Pactivité déplacement, méme si il n’existe pas de O4
contacts physigques lors des déplacements. Elle nécessite par ailleurs également 0os
une aide humaine sur la totalité des transferts.
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Elimination

Ces activités portent sur la gestion et I’hygiene de la miction et de la défécation en dehors des

transferts éventuels.

Un enfant de 18 mois présente une broncho dysplasie nécessitant une ventilation au U1
long cours. L’aide d’un soignant est nécessaire en 1’absence des parents pour les .2
changes. a3
La cotation est 2 car [’activité est possible mais nécessite une aide humaine 04
pendant la totalité de activité, Os
Une adolescente de 13 ans présente un myéloméningocéle. Elle est en cours 01
d’apprentissage des auto-sondages urinaires. L’aide d’un soignant est nécessaire
pour la préparation du matériel et la supervision gestion et I’hygiene de la défécation. 0z
Elle assure seule la gestion et I’hygicne de la défécation. B3
La cotation est 3 car Pactivité gestion et hygiéne de la miction est possible par le O4
patient avec une aide non permanente car non nécessaire durant la totalité de Os
Pactivité (uniquement préparation du matériel et supervision).
|
Un homme dgé de 20 ans présente un polyhandicap sévere avec des troubles du 02
comportement sphinctérien rendant impossible la gestion et I’hygiéne de la miction
et de la défécation quelle que soit 1’aide apportée par les soignants. o3
La cotation est 1 car Uactivité est impossible quelle que soit Iaide. 04
a5
Un homme de 45 ans présente un syndrome de la queue de cheval complet avec L1
paralysic vésicale et incontinence anale ayant conduit a la réalisation d’une oz
colostomie. Il réalise seul ses autosondages et les soins de stomie. 03
La cotation est 4 car activité gestion et hygiéne de la miction est possible en .4-
totalité sans aide humaine, mais avec adaptations. Os
01
Une femme de 65 ans transplantée cardiaque présente une incontinence urinaire a 02
I’effort. Elle assure la gestion compléte des protections. O3
La cotation est 4 car Pactivité est possible avec une aide technique mais sans aide .
humaine. *
Os5
— ; o el . ’ e 01
Une femme dgée de 80 ans présente une hémiplégie avec incontinence urinaire et
fécale secondaire a un AVC. L’aide d’un soignant est nécessaire pour tous les soins . 2
d’hygiene. 03
La cotation est 2 car Dactivité gestion et hygiéne de la miction et de la défécation O4
est possible avec une aide sur la totalité de Uactivité. Os
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Communication

Ces activités portent sur les communications (verbales et non verbales), en particulier la réception et

production de message durant les échanges.

Une enfant de 10 ans présente une déficience intellectuelle sévere avec troubles du
comportement. La communication verbale n’est pas possible. Les parents ont
expliqué aux soignants les manifestations comportementales de leurs filles afin de
leur permettre de comprendre les besoins et les demandes de leur fille en leur
absence.

La cotation est 2 car Pactivité est possible mais avec une aide humaine
permanente (attention permanente des Ssoignants pour comprendre la
communication de enfant) permettant d’interpréter convenablement les
manifestations de la patiente.

01
H:
o3
04
os

Une adolescente de 14 ans présente une myopathie congénitale avec tétraplégie. Elle

B

présente une dépendance ventilatoire totale sur trachéotomie et n’a aucune capacité Oz
de communication orale. Pour s’exprimer, cette petite fille utilise les mouvements O3
des yeux que seule sa mére et son auxiliaire de vie sont capables de comprendre. 5
La cotation est 1 car activité communication est impossible quelle que soit I'aide 4
apportée en dehors des aidants familiaux. os
Un homme dgé de 25 ans présente un état pauci-relationnel. Aucune communication 01
verbale n’est possible. Un code de communication ‘oui-non est possible uniquement
avec les soignants formés a ce type de communication qui nécessite une attention .2
o permanente pour les échanges (fermeture des yeux pour dire oui en réponse a une O3
ﬂ\gﬁ question). 04
LT
(x '*r"/’i ‘ La cotation est 2 parce que l'activité nécessite une aide permanente pour la 0s
M) communication.
e ; cor : 01
‘.’fr’h‘ Un homme de 30 ans présente un locked in syndrome. Il utilise une interface de
V‘ communication avec un contacteur mentonnier nécessitant 1’aide d’un soignant pour gz
I’installation du contacteur. . 3
La cotation est 3 car ’aide est partielle de la part du soignant, elle consiste a O4
Uinstallation du patient pour permettre Iactivite. Os
. 2 i : ; O1
Un homme de 75 ans présente un cancer de la langue opéré rendant impossible
I’expression orale. La compréhension est normale, le patient utilise une ardoise pour gz
communiquer, O3
La cotation est 4 car Uactivité est possible avec aide une technique, mais sans aide . 4
humaine Os
Une femme de 84 ans présente une fracture du col fémoral et une presbyacousie o1
sévere appareillée. L’aide d’un soignant est nécessaire pour la mise en place de ses 0oz
prothéses auditives. | K
La cotation est 3 car elle nécessite une aide humaine partielle peur la mise en 04
place et le réglage de I’appareillage nécessaire a la communication. Os
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Relation aux autres

Ces activités portent sur la capacité a établir des relations sociales avec d'autres personnes.

Un enfant de 8 ans présente un polyhandicap. Il est capable d’exprimer sa joie et sa U1
colére et est capable d’échanger avec les soignants si ceux-ci sont attentifs et . 2
s’adaptent a son comportement. O3
La cotation est 2 car Pactivité relation aux autres est possible mais avec une aide 04
humaine permanente. Os
Une adolescente de 14 ans présente un syndrome de Williams et Beuren avec un 01
retard mental léger avec parfois désinhibition et familiarité. Son comportement B:
nécessite une surveillance permanente au sein de 1’établissement en particulier car il O3
existe un secteur adulte.
La cotation est 2 car activité relation aux autres est possible mais avec une aide e
humaine permanente. os
Un homme &dgé de 22 ans présente une désinhibition et une impulsivité aprés 01
traumatisme cranien justifiant un encadrement spécifique des soignants. Oz
La cortation est 3 car Paide humaine nécessaire a la réalisation de Pactivité .3
relation aux autres est partielle pour certaines situations seulement, et non pour la 4
totalité de Pactivité, Os
| B
Un patient de 45 ans présente un état végétatif chronique. Aucun échange n’est Oz
possible avec sa famille et les soignants. O3
La cotation est 1 car, quelle que soit I'aide humaine apportée, Iactivité relation O4
aux autres est impossible.
O

ag . S T A O1
Un homme 4gé de 85 ans présente une surdité sévére appareillée, avec autonomie
dans le réglage de ’audioprothése. Sans ses protheses, il est replié sur lui-méme et oz
ne communigue pas. O3
La cotation est 4 car Pactivité est possible avec Uaide-technique mais sans aide .4-
humaine. Os
Une femme dgée de 86 ans présente une affection cancéreuse en phase terminale. 01
Elle ne peut plus sortir de sa chambre et n’a pas de visite. Elle échange avec les 02
soignants qui s’en occupent au quotidien. O3
La cotation est 5 car, bien qu’elle ne sorte plus de sa chambre, sa relation avec les O4

soignants est conservée.

B
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Mémoire et application des connaissances

des connaissances acquises.

Ces activités portent sur 1’orientation temporo-spatiale, les capacités de mémorisation et ["application

Un enfant de 8 ans présentant un syndrome d’Asperger. Il a appris & s’orienter avec 01
des pictogrammes. Néanmoins 1’aide d’un soignant est nécessaire pour des trajets 0Oz
complexes. Ses capacités de mémorisation sont par ailleurs totalement préservées. . 3
La cotation est 3 car activité est possible avec une aide humaine partielle associée O4
a des adaptations. 0os
01
Un adolescent de 15 ans présente des déficits de mémoire secondaires a un TC. Il a Oz
conscience de ses déficits et utilise un calepin et un smartphone pour les compenser. O3
La cotation est 4 car Dactivité est possible avec une adaptation, mais sans aide . 4
humaine. =
5
O1
Un homme 4gé de 25 ans présente une amnésie secondaire a une encéphalite avec . 2
oubli & mesure. L’aide d’un soignant est nécessaire pour lui rappeler en permanence O3
son planning et I’accompagner dans ses déplacements. 5
La cotation est 2 car activité n’est possible qu’avec une aide humaine. i
Un homme dgé de 55 ans est atteint d’un syndrome de Korsakoff secondaire & une .1
éthylopathie vitamino-carentielle. Il présente une désorientation temporo-spatiale 02
avec oubli @ mesure. 03
La cotation est 1 car activité de mémoire est impossible, et ce quelle que soit 04
PVaide humaine apportée. Os
01
Une femme de 77 ans présente une maladie d’Alzheimer évoluée une désorientation . 2
temporo-spatiale nécessitant une surveillance permanente pour éviter les fugues. O3
La cotation est 2 car activité orientation temporo spatiale n’est possible qu’avec O
une aide humaine permanente. 4
as
01
Un homme 4gé de 80 ans présente une démence débutante. Il réalise de fagon Oz
autonome certaines activités mais a besoin 4 d’autres moments d’étre aidé. . 3
La cotation est 3 car activité n’est possible qu’avec une aide humaine mais pas 04
de facon systématique. -
5
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Exécution de tiches

Ces activités portent sur la capacité a initier, organiser et adapter les tiches quotidiennes.

01
Une enfant de 5 ans présente une paralysie cérébrale. Elle a besoin d’étre stimulée et . 2
aidée en permanence pour réaliser les tAches quotidiennes. O3
La cotation est 2 car Iactivité possible avec une aide humaine pendant la totalité O
de Uactivite. 4
as
7 - {7 01
Un adolescent de 16 ans présente un syndrome d’ Asperger est autonome pour initier,
organiser ct adapter les tches quotidiennes grice a I'utilisation de pictogrammes et o2
d’un calepin. 03
La cotation est 4 car Iactivité exécution de tiche est possible grice a utilisation . 4
d’adaptation. s
01
Un homme de 20 présente une tétraplégie de niveau C8-T1. oz
Il gére seul son programme de rééducation et ses rendez-vous. 03
La cotafion est 5 car activité exécution de tdche est possible sans aucune aide. O4
Hs
Un homme de 60 ans présente un défaut d’initiation motrice aprés un AVC. Il a 01
besoin d’étre stimulé par le soignant pour initier certaines tiches quotidiennes Oz
comme pour prendre sa douche. . 3
La cotation est 3 car Uactivité exécution de taches est possible avec une aide 04
partielle, non sur la totalité des tiches quotidiennes. 0os
[ 1
Un homme dgé de 70 ans présente un mutisme akinétique et est incapable d’initier Oz
une tiche quotidienne quelle que soit 1’aide apportée par le soignant. O3
La cotation est 1 car Uactivité exécution de taches est impossible quelle que soit 04
aide apportée.
Os5
01
Une femme dgée de 80 ans présente une démence fronto-basale. Elle a besoin d’étre . 2
aidée pour initier et réaliser une tiche O3
La cotation est 2 car Uactivité est possible avec une aide humaine permanente. 04
as
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ANNEXE 4

Article 2: Construction and feasibility study of the SOFMER Activity Score
(SAS), a new assessment of physical and cognitive activity
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Results: We included 81 patients in the feasibility study. The mean (SD) time to obtain the SAS was 4.5
(3.3) min. For 97.5% of scorings, the participating professionals judged that the SAS was compatible or
fairly compatible with clinical practice. The internal structure of the SAS scale seemed better than that of
the AVQ scale, for which the present study confirmed a floor effect for all items.
Conclusions: The SAS allows for measuring the level of physical and cognitive activity of a patient
hospitalized in an RC. If validation studies for the SAS, exploring its reliability, construct validity or
criterion validity, confirm the tool's good metrological qualities, the SAS will allow for a good
quantification of the burden of care.
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1. Introduction

The dependency of a person is defined as their total or partial
inability to perform activities required for daily living without help
due to activity limitations in the normal environment. The
consequence is a restriction in participation, in terms of the
International Classification of Functioning, Disability and Health
(ICF) [1].

For hospitalizations in rehabilitation centers (RCs), given the
pathologies of patients and lengths of hospitalization, the depen-
dence of the patient must take into account both motor and cognitive
aspects when quantifying the activity of the healthcare staff. The
limitations of the patient’s activity affect the provision of care (basic
or relational) by nursing staff and the performance of reeducation and
rehabilitation activities by therapists (modification of the installation
time in the reeducation room, fatigability, behavioral disorders, etc.).
Cognitive dependence should not be disregarded because it can be a
care burden for healthcare professionals, at least as important as
physical dependence. Therefore, dependence in all its aspects should
be accounted for when quantifying the medical and paramedical
activity of a department, The relation between dependence and
burden of care must be explored because although they are obviously
linked, they are not equivalent. For example, the burden of care could
be lighter if a patient has to be totally washed as compared with a
patient who has to be stimulated during the washing.

In physical and rehabilitation medicine (PRM), in which the
evaluation is central and dependence a priority for action for
therapeutic interventions, many validated scales are used to assess
the dependence of patients. Some of these, such as the Barthel
Index [2], validated for patients with neurological post-stroke, or
the Instrumental Activities of Daily Living [3] mainly used in
geriatric RCs, are more specific to a particular population. The
Functional Independence Measure (FIM) [4], with its pediatric
version, the WeeFIM [5], is more often used in RCs. It has good
metrological qualities and allows for measuring both the level of
physical and cognitive activity. It consists of a rater-administered
assessment of performance (measurement of what the patient
actually does, as opposed to measurement of abilities exploring the
maximum that the patient can do) investigating 6 domains divided
into 13 iters for motricity and 5 items for cognition. Each item is
rated on 7 levels, based on the need for technical help, menitoring
or required help [4,6-9]. Although the FIM is adapted for several
diseases [5,6,8,10], it has limitations for low back pain, shoulder
disorders (4], as well as vascular and respiratory diseases
[11]. Because of the length of time required to administer the
scale in French (from 30 to 45 min) [12], its routine use is difficult
for quantifying the dependency of each hospitalized patient.

In France, as part of the collection of medical and administrative
data for patients (Programme de médicalisation des systémes
d'information [PMSI]) [13], dependence has been assessed in RCs
since 1997 by use of a French scale, the Activité de la Vie Quotidienne
(AVQ), composed of 6 items (4 physical items and 2 cognitive
items). However, this scale has never been validated [ 14] and many
practitioners criticize particularly the lack of standardized
guidance, a suspected large floor effect, the under-evaluation of
the cognitive dependence, and the unsuitability or even un-
usability in some populations, especially pediatrics.

Given the limitations of existing scales, in 2015, the French
society for PRM (SOFMER) proposed to create and validate a new
classification of activity measurement based on the ICF model, the
SOFMER Activity Score (SAS). The SAS was to be easy to use, allow
for rapid generation of a score and be adapted for use during a
multidisciplinary review meeting, while avoiding a floor effect and
providing a good and reproducible description of the physical and
cognitive dependence of pediatric and adult patients hospitalized

in RCs. If the SAS showed good metrological properties and was
able to quantify the burden of care well, it could be used for clinical
practice and could better identify the resources required for
hospital care in a medical or economic approach.

Here, we present the construction of the SAS, an analysis of the
validity of the content, and the results of a feasibility study, which
is a preliminary step before validation studies.

2. Materials and methods

The different development stages of the SAS are described in
Fig: 1.

2.1. Construction of the first version of the SAS

An exhaustive review of the literature related to the different
tools used for evaluating the dependence of hospitalized patients
was performed. A working group consisting of 4 PMR physicians,
2 healthcare managers, 1 childcare assistant, 1 physiotherapist,
1 senior hospital technician and 1 clinical research associate was
involved in developing the first version of the SAS (called SAS_V1)
during 2 meetings between May and June 2015. Two members of
the group had purely pediatric experience and 6 had experience
with adults and/or geriatrics. The years of experience ranged from
6 to 25 (mean 13.7).

The different scoring fields (headings and descriptions of the
activity fields) were adapted from the ICF activity fields, with a
proposition of 4 fields for physical activities (“Hygiene, dressing”,
“Mobility”, “Feeding”, “Elimination™) and 4 fields for cognitive
activities (“Communication”, “*Memory, learning”, “Relationships
with others”, “Judgment, initiative and control of activity”).

For each of the activity fields, the working group proposed a 5-
level classification system for the activities (Level 1: “Activity
possible without help”, Level 2: “Activity possible with technical
help and/or adjustment but without human help”, Level 3:
“Activity possible with human help”, Level 4: “Activity possible
with continuous human help”, Level 5: “Activity impossible
regardless of help™).

To help with the scoring, a section “Introduction and
instructions for the user” specifies the scoring methods, and
clinical thumbnail images were proposed to illustrate the practical
use of the scoring.

The scoring was tested by members of the working group on
33 patients hospitalized in RCs to perform an experimental study.

2.2. Analysis of the validity of the content: Delphi method

To analyze the validity of the content of the proposed SAS_V1,
the Delphi method [15-17] was used via email. This stage allowed
for collecting the opinion and comments of several French PMR
experts concerning the relevance of the scoring’s content,
particularly the relevance of the fields selected and their scoring
procedure.

Overall, 32 physicians or healthcare professionals known for
their expertise in PMR and not having participated in the first
phase of the study, were invited to participate; 26 responded to the
first round of Delphi (10 PRM physicians, 3 geriatricians, 3 pedia-
tricians, 2 Department of Medical Information doctors, 2 hospital
directors, 1 general practitioner, 2 heads of physiotherapy,
2 occupational therapists and 1 director of the department of
nursing). Eight participants had expertise in pediatrics, 20 in adult
patients and 8 in geriatrics; 10 experts practiced in a public
establishment and 16 in a private establishment. Their experience
in the field of PMR ranged from 2 to 35 years (mean [SD] 19.9[10.3]
years).
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Fig. 1. Description of the different stages of construction of the SOFMER Activity Score (SAS) and the feasibility study. PRM: physical and rehabilitation medicine physician;
HM: healthcare manager; CA: childcare assistant; PT: physiotherapist; SHT: senior hospital technician; P: physician; CG: caregiver; NCS: non-clinical scientist.

For each of the 3 rounds of the Delphi method, the
questionnaire was divided into 4 sections (values of the scoring,
scoring procedure, and definition of severity levels and the activity
fields) and included 33, 17 and 4 statements, respectively. An open
response was associated with each statement to encourage the
experts to clarify their answer. Each statement was evaluated on a
9-point Likert scale, from 1, strongly disagree, to 9, strongly agree.
The definition of the consensus adopted was that proposed by
Brook et al. [18]; the proposition was judged appropriate if:

the median value of the responses was > 7;

at least 80% of the experts gave a scare > 7;

there was an absence of disagreement, defined as a distribution
of at least 30% of the individual scores between 1 and 3, and 30%

between 7 and 9.

The experts were asked to use the SAS in their daily practice
before answering the questionnaire. A total of 20 experts provided
responses for the 3 questionnaires.

2.3. Feasibility study

The main aims of the feasibility study were to confirm the
hypothesis conceived during the construction of the SAS, namely 1)
the identification of a fifth level would allow for correcting the floor
effect of the AVQ, and 2) the time needed to score the SAS during a
multidisciplinary review meeting is compatible with the clinical
activity.

This was a cross-sectional, prospective, non-interventional,
multi-site study that was approved by an ethics committee (Comiré
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de protection des personnes Lyon Sud-Est II, Institutional review
board: 00009118).

2.4. Participating patients

The patients enrolled in the study were at least 2 years old and
were hospitalized in a RC department for at least 4 days, and they
or their parent gave consent. No non-inclusion criteria were
applied. Enrolled patients were admitted to 8 RCs in the Rhdne-
Alpes region of mainland France, representing 3 adult, 3 geriatric,
and 2 pediatric departments from 3 university hospital centers and
5 private or public non-profit establishments.

2.5. Collected data

For each enrolled patient, the SAS_V1.3 version (Fig. 1) was to be
completed during a multidisciplinary review meeting with at least
3 professionals of 2 different professional categories in the RC
(physician, registered nurse, auxiliary nurse, therapist, educator, etc.).
The day of the SAS administration, the following data were collected:
age and sex of the patient, date of admission to the department, type
of stay and pathology requiring the stay in the RC, scores for the
different items of the SAS, occupations of those participating in the
scoring, and the time required to administer the SAS. The opinion of
the teams on the SAS according to different criteria (compatibility
with clinical practice, exhaustiveness, accuracy and discriminating
character) was scored on a 4-point scale.

Scores for the AVQ [13], automatically collected since
1997 for each patient hospitalized in an RC, was obtained within
1 week of the SAS from the medical and administrative database.
The AVQ, designed to measure activities of daily living, consists of
6 items: 4 physical (dressing, movement and locomotion, feeding,
continence-elimination hygiene) and 2 cognitive (behavior, com-
munication) prioritized in 4 scoring stages that increase with level
of dependence: Level 1, independence (without the intervention of

Table 1
Description of the population studied for the feasibility study of the SOFMER
Activity Score (SAS) (n=81).

Characteristics

Age category, years (%)

<18 28 (34.6)
18-70 36 (44.4)
=70 17 (21.0)

Age, years, mean (5D) 43.15 (28.0)

Sex ratio, female/male 1.3

‘Wheelchair, yes (%) 51.00%

Type of rehabilitation center (%)

Polyvalent 11 (13.6)
Specialized-Neurology 31(38.3)
Specialized-Pediatrics 16 (19.8)
Specialized-Orthopedics 12 (14.8)
Specialized-Cardiology 5(6.2)
Specialized-Geriatrics 4(4.9)
Specialized-Oncology 2(2.5)
Pathology justifying the stay (%)
Neurological of central origin
Stroke 13 (16.0)
Cerebral palsy 6(7.4)
Spinal cord injury 8(9.9)
Head trauma 2(2.5)
Degenerative 4 (4.9)

Other 8(9.9)
Neurological of peripheral origin

Charcot-Marie-Tooth 1(1.2)

Guillain Barré syndrome 2(25)
Orthopedic 21 (25.9)
Cardiopulmonary 6(7.4)
Rheumatological 2(25)
Other 81(9.9)

a third-party caregiver); Level 2, supervision or understanding
(presence of a third-party caregiver without physical contact); Level
3, partial assistance (help from a third-party caregiver); Level 4, full
assistance (carried out by a third-party caregiver).

2.6. Statistical analysis

Analyses were performed on all patients enrolled in the
feasibility study. Quantitative data are described by number (%),
mean (SD) and range. Categorical data are described by number (%)
for each level of variables and missing values (missing values were
counted but were not included in the calculation of numbers and
percentages). If one of the scores for a dimension of the SAS or the
AVQ was missing, the total score by dimension was not calculated
and was considered missing. A floor effect was considered
significant in a classification if more than 15% of participants
had the lower-limit score for the classification (Level 1 for the SAS
and Level 4 for the AVQ) [19,20]. Correlations between the
dimensions of the SAS and the AVQ were estimated by Spearman's
correlation coefficient (r;). The number of professionals participat-
ing in the SAS administration to patients in pediatric departments
was compared to that in adult departments by the Wilcoxon-
Mann-Whitney test. Correlations are provided with their 95%
confidence intervals. All tests were bilateral and P < 0.05 was
considered statistically significant. The analysis involved use of
SAS v9.3.

3. Results

3.1. Construction of the first version of the SAS (SAS_V1) and
qualitative analysis of the validity of the content

During the first round of the Delphi method, consensus was
reached for 12 of the 33 statements concerning the SAS_V1. The
experts agreed on the need to create a new evaluation score for
achievement level for the physical and cognitive activities of
patients hospitalized in RCs. Three descriptions of the severity
levels received approval. Because the SAS is an activity score and
not a dependence score, severity levels were changed, with level
1 corresponding to “Activity impossible regardless of help” and
level 5 corresponding to “Activity possible without help”. Only one
activity field (“Feeding”) obtained a favorable consensus. After the
first round of the Delphi, the SAS was revised by using the experts’
comments and was returned to them, along with the second-round
questionnaire. Then, agreement was reached for 12 of the
17 statements. Agreement was not reached on only cognitive
activities, particularly sufficient help in scoring the clinical
thumbnails for the cognitive activities and the “Communication”
and “Memory"” fields. After revising the scoring and a third round,
agreement was reached on the remaining 4 statements.

3.2. Feasibility study

The population enrolled in this study is described in
Table 1. Patients older than 70 years were the least represented
(21%) and 51% percent of patients had a wheelchair.

The mean number of professionals taking part in the SAS
scoring was 6.4 (range 2-11). During scoring, at least 1 physician
was present, mainly a PMR physician (90.1%). The most
represented non-medical professionals were nurses (92.6% of
scores), physiotherapists (75.3%), social workers (72.8%), occupa-
tional therapists (69.1%), and educators (24.7%). The number of
professionals participating in the scoring was higher for pediatric
patients than adult and geriatric patients (7.6 vs 5.8 and 5.9;
P < 0.0001). The mean (SD) time required for a scoring was 4.5
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(3.3) min (range 1-15) and the mean (SD) interval between the day
of the SAS and the AVQ scoring was 1.6 (1.8) days (range 0-5),
thereby suggesting stability of the patient's activity level between
the 2 scorings.

During 97.5% of the scorings, the professionals participating in
the scoring judged that the SAS was compatible or fairly
compatible with clinical practice. During 77.5% of scorings, the
SAS was judged accurate or fairly accurate, and during 77.8% of
scorings, it was judged complete or fairly complete. However,
68.8% of professionals judged the tool to be indiscriminate or fairly
indiscriminate (i.e., insufficient for differentiating 2 patients).

3.3. Distribution of patients’ level of activity on the SAS

The distribution of patients among the SAS activity levels
seemed satisfactory because at the total population level, patients
were rated in all levels (Fig. 2). Distribution based on the level of
activity of the SAS varied: Level 4 (“Activity possible with technical
help and/or adjustment but without human help”) was the least
represented, particularly for cognitive items. Indeed, 9.9% of
patients were rated at Level 4 for the item “Relationships with
others”, 4.9% for “Communication”, 1.3% for “Memory” and 1.2%
for “Execution of tasks”. The distribution of patients among levels
differed by age: particularly, patients over 70 years old were rated
at Level 1 “Activity impossible regardless of help” for 6 of the
8 items of the SAS (Supplementary material 1).

3.4. Floor effect of AVQ and SAS

A floor effect was identified for all the items of the AVQ for the
whole study population: 41.0% of patients were rated in the lowest
activity level (Level 4; “Help or total assistance”) for “Dressing”,
34.6% for “Movement and locomotion”, 29.5% for “Continence,
elimination hygiene”, 23.1% for “Behavior”, 21.8% for "Feeding”
and 21.8% for “Communication” (Fig. 2). A floor effect was found for
all items for patients under 18 and over 70 years old; it was present

A 100

for 3 items for patients between 18 and 70 years old (Supplemen-
tary material 2).

For the SAS, more patients were rated in the extreme lower level
for physical items (Level 1; “Activity impossible regardless of
help”) than cognitive items, with a floor effect observed for items
“Elimination”, “Execution of tasks" and “Hygiene, dressing" (23.5%,
16.3% and 16.1% of patients, respectively). For 2 of the 4 physical
items (“Feeding” and “Elimination”) and for the 4 cognitive items,
the maximum activity level (Level 5) was the most-often rated
level, which reflects a ceiling effect (Fig. 2).

3.5. Correlation between AVQ and SAS items

We found a better correlation between the physical items of the
AVQ and those of the SAS than between the cognitive items of the
AVQ and those of the SAS: rg=—0.875 (P < 0.001) and —0.445
(P < 0.001), respectively (Table 2). The physical and cognitive
items of the SAS were better correlated than were the physical and
cognitive items of the AVQ: ry=0.735 (P <0.001) and 0.538
(P < 0.001), respectively, which suggests a better construct validity
of the SAS.

Scoring differences for SAS and AVQ items considered
comparable are presented in Table 3. For each comparison, the
most frequent difference was 0 (i.e., identical score) and ranged
from 37.2 to 65.4%. For most inconsistencies (68%), SAS scores were
greater than those of the AVQ. A positive or negative difference
of 1 point was the most frequent inconsistency (71.0% of all
inconsistencies).

4, Discussion

Here we describe the construction of a new tool, the SOFMER
Activity Score (SAS scoring), which allows for a good description of
the level of activity of patients hospitalized in RCs. In this study, we
confirmed that the AVQ has metrological limitations, in particular
a significant floor effect for all of its items (more than 20% of
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Fig. 2. Distribution of scores for the SAS (A) and the Activité de la Vie Quotidienne (AVQ) (B) for the different scoring levels for the overall study population. * designates items for
which a floor effect was found (more than 15% of subjects rated in the lower limit score). A) SAS: [T ]Level 1 (Activity impossible regardless of help); Level 2 (Activity
possible with human help for the whole of the activity); Level 3 (Activity possible with human help); I:l Level 4 (Activity possible with technical help and/or adjustment
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Table 2
Spearman correlation coefficients between physical and cognitive items of the
Activité de la Vie Quotidienne (AVQ) and SAS.

P_AVQ c_AvQ P_SAS C2_SAS C4_SAS
P_AVQ - 0.538 —-0.875 0577 ~0.680
C_AVQ 0.538 - —0.490° -0.489 -0.445
P_SAS -0.875 ~0.490 - 0.584 0.735
C2_SAS 0.577° ~0.489° 0.584° - -
C4_SAS 0.680° 0.445" 0.735° - -

Physical items of the AVQ (P_AVQ) were summarized by the sum of the scores of its
4 physical activity items. Cognitive items of the AVQ (C_AVQ) were summarized by
the sum of the scores of its 2 cognitive activity items. Physical items of the SAS
(P_SAS) were summarized by the sum of the scores of its 4 physical activity items.
Cognitive items of the SAS were summarized by the sum of the scores of the items
“Communication” and “Relationship with others” (C2_SAS) or by the sum of the
scores of its 4 cognitive activity items (C4_SAS).
T P<0.001.

patients were rated at the lower limit score for all items). The SAS,
with its 5 levels, showed limited floor effect (only 1 item included
more than 20% of patients rated at the lower limit score). The SAS,
with its 4 cognitive items, was able to improve on the cognitive
description of patients. The better correlation between the physical
and cognitive items (15 = 0.735 for the SAS vs r; = 0.538 for the AVQ)
could suggest a better construct validity of the SAS in accordance
with the following hypothesis: the more a patient is affected in
physical items, the higher the risk of having affected cognitive
items. These results are support the literature, which regrettably
lacks validation of the AVQ and its metrological limitations,
particularly for the cognitive aspect [14].

In terms of the qualification of patients’ activity level and taking
into account the diversity of views by type of professional
(physician, nurse, rehabilitation workers, educators, etc.) and
specialty (pediatrician, PRM physician, geriatrician, etc.), it seemed
relevant to use the Delphi method to develop the score; this
approach is frequently used in the early phases of development of a
score to improve the validity of the content [21]. This method
allowed us to survey a sample of professionals representing a large
spectrum of knowledge and experience and to stimulate a
constructive debate while preventing a leadership effect in a
group, which can prevent certain members from expressing their
suggestions. During this step, 2 major modifications were applied
to the proposed SAS_V1: a better definition of the terms used to
describe the physical and cognitive activity field and a 5-stage
prioritization for scoring that increased in function of the activity
level. The order of the scoring levels was inverted after the first
round of the Delphi, with level 1 corresponding to the minimum
level of activity and level 5 corresponding to the maximum.

The feasibility study performed with 81 patients suggested that
the SAS had better metrological qualities than the AVQ because of
the inclusion of an additional severity level that corresponds to the

Table 3

activity being impossible regardless of help provided, the addition
of 2 cognitive items, and the scoring method used (during the
multidisciplinary review meeting). This scare was well received by
the professionals questioned who, for most, confirmed its
applicability in clinical practice and its assumed accuracy.

A modest floor effect (a maximum of 23.5% in Level 1) was
found in only 3 of the 8 items of the SAS. There also appeared to be a
better internal structure to the SAS, which was confirmed by a
significant correlation between the physical and cognitive items of
the SAS as compared with the AVQ. Although the correlation was
high and significant between the physical items of the SAS and the
AVQ, a poor correlation was found between the cognitive items of
the SAS and the AVQ. This result is due to only a few items in the
AVQ describing the cognitive aspect of patients (only “Communi-
cation” and “Behavior"), whereas 4 such items are included in the
SAS. Owing to the different methods of administration and/or
definition, the cognitive aspects measured were different between
the 2 scales. The quality of the cognitive measurement of the SAS
remains to be determined via a validation study against criteria
[22]. A ceiling effect was found for all the items of the SAS, with a
larger effect for 3 cognitive items (“Communication”, “Relation-
ship with others” and “Memory”).

Some levels were under-represented in certain items of the SAS,
and Level 4 of the categories “Memory” and “Execution of tasks”
and Level 1 of the category “Communication” remained under-
represented in all 3 age groups considered (see Supplementary
material 1), A study based on a larger population including a wider
range of pathologies and type of RC would be necessary to
investigate whether these trends are specific or not to the study
population, and if this is the case this would lead to modifications.

Significant inconsistencies (scoring differences of 3 levels for
comparable SAS and AVQ items) were identified for the scoring of
17 items for 15 patients, the cognitive items being the most
frequently involved compared to the physical items (2.2% vs. 6.4%
of scores, respectively). Certain inconsistencies were attributed to
a lack of clarity in the SAS with regard to supervision. Indeed, when
an AVQ score level was aimed at rating only the need for
supervision, the SAS considered supervision in the same way as
human help because it required the presence of a person, whether
they were in physical contact with the patient or not. Therefore, we
propose to add the notion of supervision to the description of Level
3 in the SAS.

To explain these inconsistencies, we can also note the difference
with respect to the scoring of the 2 scales. The SAS was
systematically scored in this study by a multidisciplinary team,
whereas the AVQ was scored, depending on the department, in
uncontrollable conditions by a nurse, an auxiliary nurse or a
healthcare manager. The literature confirms the lack of agreement
between the quantification of functional independence level made
by one individual and that made by a group [23]. For the SAS, the

Proportion of scoring consistencies and inconsistencies of matching items of the SAS and the AVQ.

Difference SAS Hygiene, dressing SAS Feeding SAS Mobility SAS Elimination SAS Communication vs SAS Relationship
in scoring vs AVQ Dressing vs AVQ Feeding vs AVQ Movement  vs AVQ Continence-elimination AVQ Communication (%)  with others vs
(n=78) (%) (n=78) (%) and locomotion hygiene (n=78) (%) AVQ Behavior
(n=78) (n=78) (%)
3 0.0 0.0 2.6 1.3 2.6 2.6
2 26 26 2.6 1.3 5.1 3.8
-1 9.0 19.2 21.8 77 5.1 12.8
0 65.4 50.0 50.0 59.0 51.3 372
1 179 244 12.8 23.1 21.8 282
2 5.1 26 7.7 64 103 11.5
3 0.0 13 2.6 13 3.8 38

The following levels were redefined for the consistency calculation: SAS levels: level 1 and level 2 = 1; level 3 =2; level 4 = 3; level 5 =4; AVQ levels: level 1=4; level 2=3; level

3=2; level 4=1; Difference in scoring = Level of SAS item - Level of AVQ item.
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emphasis was placed on the need to rate the day-to-day
performance of the patient as defined by the ICF (i.e., what the
patient actually does) as opposed to the capacity, which describes
the maximum that the patient can do with a suitable environment,
because these 2 measurements are different [24]. The rehabilita-
tion workers, educators and physicians have a tendency to
consider the patient in terms of the maximum they can do when
everything is put in place to develop the independence of the
person, whereas nurses and/or auxiliary nurses, in keeping with
the notion of temporality, have a tendency to more readily help the
patients with a problem of day-to-day effectiveness. We think that
the joint opinion of the different professionals is more likely to
describe the real abilities of the patient.

5. Conclusion

The SAS is now in a position to be evaluated in a multi-center
validation study exploring its metrological properties. In particu-
lar, its construct validity (with an exploratory factor analysis), its
reliability (with test-retest and inter-rater studies), its counter
criteria validity (with the FIM used as a gold standard), its
convergent validity (analysis of correlation between SAS scoring
and human and material aids needed within the service for each
patient, the time required to complete each care, or the number of
people needed to perform the care) will be assessed, as well as its
sensitivity to change. After these steps, a better quantification of
burden of care will be expected by using the SAS for patients
hospitalized in an RC, A quantification of the burden of care closest
to the needs of the patient would allow for an optimal participation
for the patient in connection with sufficiently staffed teams, to
overcome the patient's limitations during the hospitalization and
to plan discharge and the return home.
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Appendix A. SAS study group

Dr. Brigitte Barrois (centre hospitalier de Gonesse), Prof. Jacques
Pelissier (CHU de Nimes), Sandrine Adamiak (clinique les Iris -
Saint Priest), Dr. Gilles Albrand (hospices civils de Lyon), Dr. Amélie
Anselmetti (Les Capucins - Angers), Dr. Bruno Bas (clinique Val
Pyréne - Font-Romeu; clinique La Solane - Osséja), Béatrie
Baudoin (clinique des Platanes — Epinay—sur—Seine). Dr. Patrick
Berdah (clinique La Maison du Parc — Saint-Ouen-I’Aumone), Dr.
Yasmina Boudali (hopital Broca - Assistance publique - Hopitaux
de Paris), Dr. Véronique Bourg (CHU de Grenoble), Dr. Richard
Brion (centre Bayard - Villeurbanne), Dr. Alain Dédisse (CRF Pasori
- Cosne-Cours-sur-Loire), Christine Dupuis (CRF des 3 Vallées —
Corbie), Dr. Vincent Gautheron (CHU de Saint-Etienne), Dr. Anne
Laure Godard (CHU Montpellier), Dr. Latietia Houx (CHU de Brest;
centre Mathieu Donnart — Brest), Dr. Jean Luc Isambert (CRRF le
Normandy - Granville), Dr. Marie-Eve Isner-Horobeti (IURC
Strabourg), Dr. Francis Le Moine (centre Hélio-Marin - Vallauris),

Edith Luc-Pupat (hospices civils de Lyon), Dr. Charles Symphorien
Mercier (AJO Les Oiseaux - Sanary-sur-Mer), Dr. Sandrine Osinga
(CRF L’eau vive - Turriers), Dr. Brahim Ouardani (Korian Le Pont —
Bezons), Dr. Véronique Quentin (hépitaux de Saint-Maurice), Dr.
Frédéric Sanguignol (clinique du Chateau de Vernhes - Bondigoux),
Valérie Servajean (hospices civils de Lyon), Dr. Thierry Roditis
(CLINALLIANCE Villiers-Sur-Orge).

A dix B. Suppl

PP

ary data

Supplementary data associated with this article can be found, in
the online version, at doi:10.1016/j.plantsci.2004.08.011.
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ANNEXE 5:

Version frangaise du Child and Adolescent Scale of Participation (CASP)
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Echelle de participation
pour enfants et adolescents

Version francaise de PEchelle 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,
a I’école et dans la collectivité. Il y 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
si nécessaire.

2. 11 n’y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses. Vous devrez choisir et, dans certains cas, écrire la réponse qui
décrit le mieux la participation de votre enfant et les facteurs qui favorisent ou risquent de nuire & sa participation. Si

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

11 est intéressant pour nous d’en apprendre plus sur le niveau de participation de votre enfant aux activités qui
se déroulent A la maison, & 1’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 ’'une des réponses suivantes:

« Participation équivalente ou supérieure a I’ige 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 plutdt limitée : le niveau de participation de votre enfant aux activités est relativement inférieur a
celui des autres enfants de son dge. [Votre enfant peut avoir besoin d’encadrement ou d’aide a I’occasion]

« Participation tres limitée : le niveau de participation de votre enfant aux activités est nettement inférieur a celui des
autres enfants de son dge. [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 dge le sont.
* Non applicable: la participation des enfants, du méme age que votre enfant & ces activités ne serait pas attendue.

[Veuillez sélectionner une seule réponse en inscrivant un X dans I'une des cases correspondant a chaque point. Si
vous n’étes pas sir de votre choix, essayez de répondre a la question du mieux possible.]
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Par rapport aux autres enfants de son ige, quel est le niveau
de participation actuel de votre enfant aux activités suivantes?

PARTICIPATION A LA MAISON

Niveau de participation
attendu par rapport a

1’Age

Niveau de participation

plutét limité

Niveau de participation

treés limité

Incapable

Non applicable

1) activités sociales, jeux ou loisirs avec les membres de la famille 4 1a
maison (ex. : jeux de société, loisirs, passe-temps en famille)

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

3) thches, responsabilités et décisions familiales & la maison (Pour 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 tiches 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 & la maison

Par rapport aux autres enfants de son dge, 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

Niveau de participation

plutdt limité

Niveau de participation

trés limité

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, théétre 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)

| I'age
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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 ou votre enfant fréquente 1’école ou la garderie ou
P q q g

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

auquel il est inscrit.

Par rapport aux autres enfants de son ige, 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

trés limité

Incapable

Non applicable

11) activités éducatives (scolaires) avec les autres enfants dans sa classe a
I’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 I’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 I’école

Par rapport aux autres enfants de son dge, 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’age

Niveau de participation

plutot 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 1’argent (ex. : acheter dans les magasins,
compter la monnaie)
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18) gérer I’horaire quotidien (ex. : faire et terminer les activités quotidiennes
a I’heure ; organiser et ajuster les heures et I’horaire au besoin)

19) utiliser le transport pour circuler dans la collectivité (ex. : se déplacer
[aller retour] pour I’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  la participation de votre enfant aux
activités mentionnées ci-dessus (ex. : ce que votre enfant fait ou ce que les autres enfants font ; ou
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 ; ou certaines
certains faits concernant la maison, I’école ou la collectivité). Veuillez écrire clairement :

* Yotre enfant utilise-t-il un appareil ou une aide technique pour I’aider a participer aux activités
mentionnées ci-dessus (ex. : ustensiles, fauteuil de douche, preneur de notes pour les cours,
planificateur quotidien, ordinateur adaptés) ? 0 Oui [0 Non
Si OUI, veuillez préciser.

* Y a-t-il eu des modifications dans votre maison, votre collectivité ou votre école (ou a 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) ?

O Oui OO Non

Si OUI, veuillez préciser.
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RESUME

La médecine physique et de réadaptation (MPR) s’est développée autour d’une approche
globale de I’individu et des multiples conséquences des déficiences et incapacités résultant d’un
probléme de santé. La détermination de ces conséquences nécessite le recours a I’évaluation,
concept largement utilis¢é en médecine lors de la pratique clinique, la thérapeutique, la
recherche... Cette évaluation, qui repose elle-méme sur la nécessaire évaluation de 1’outil de

mesure et de ses modalités d’utilisation, constitue le corps de notre travail de thése

La vision MPR s’est construite sur la Classification internationale du fonctionnement, du
handicap et de la santé (CIF) qui fournit un cadre biopsychosocial pour la description des états
de santé, pouvant ainsi servir a la définition du mesuré. Les liens étroits entre MPR et CIF nous
ont amenés a nous interroger sur les différentes maniéres de développer des outils d’évaluation

adaptés a chacune des dimensions de la CIF : la fonction, I’activité et la participation.

A travers différents états de santé, nous avons donc exploré ces trois dimensions cliniques en
utilisant des méthodes valides en métrologie, via trois outils de mesure : (1) de la fonction
neurologique chez des enfants ayant eu un accident vasculaire cérébral néonatal, (2) d’activité
physique et cognitive chez des patients hospitalisés en soins de suite et de réadaptation et (3)
de la participation d’enfants ayant une maladie neuromusculaire. Les résultats et leur
interprétation placent la participation comme critére principal des actions en MPR tout en
soulignant I’importance de maitriser la limite de chaque outil de mesure bien avant de valoriser

de leurs avantages

MOTS CLES

Médecine physique et de réadaptation, évaluation, métrologie, classification internationale du

fonctionnement, du handicap et de la santé, fonction, activité, participation



