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INTRODUCTION 

Dans le domaine de la médecine, l’évaluation est fondamentale et indissociable de la pratique 

clinique. En effet, toute prise de décision, diagnostique ou thérapeutique, repose sur l’analyse 

de données anamnestiques, cliniques, biologiques et issues de l’imagerie (entre autre). Cette 

analyse ne peut se faire sans quantification, c’est-à-dire sans mesure des informations 

recueillies dans une situation donnée, pour lesquelles le clinicien s’interroge en les confrontant 

à « ce qui aurait dû se passer ». Autrement dit l’évaluation consiste dans sa finalité à la 

comparaison d’une situation réelle à une situation attendue ou souhaitée, tout en étant un 

processus dynamique. Cette dualité du terme se dissocie pour les anglophones via l’utilisation 

des mots « assessment » et « evaluation ».  

Les outils de mesure sont ainsi utilisés pour supporter le processus de l’évaluation. Ils doivent 

répondre dans leur développement et dans leur utilisation à des critères méthodologiques et 

métrologiques précis, définissant le cadre nécessaire à leur utilisation et facilitant leur 

interprétation. Les critères 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 l’American Psychological 

Association (1–3). La fiabilité est un préalable à la validité, c’est à dire qu’un outil de mesure 

ne peut être utile pour atteindre le but proposé s’il n’attribue pas des scores de façon constante. 

La fiabilité permet ainsi des mesures constantes et stables où la notion de reproductibilité 

« reproducibility » intervient en déterminant : soit des mesures répétées identiques chez un 

même sujet dont l’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 même temps par différents 

évaluateurs 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 

établir la validité. En effet un outil de mesure doit pouvoir mesurer ce qu’il est censé mesurer : 

c’est la validité (3). Les éléments qui soutiennent l’outil de mesure en tant que mesure d’une 

construction font partie de la validité de construit « construct validity », le lien entre l’outil de 

mesure étudié et un critère extérieur pris comme référence « gold standard » constitue la validité 

contre critère « criterion validity ». L’adéquation de la sélection d’items qui constituent l’outil 

de mesure avec l’objectif de l’évaluation correspond à la validité de contenu « content 

validity ». Le jugement sélectif de l’utilisateur sur sa valeur apparente constitue la validité 
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d’apparence ou « face validity » (1,4). Ces caractéristiques sont essentielles à tout instrument 

de mesure et sont complétées par d’autres : la sensibilité au changement « responsiveness », qui 

est la capacité à détecter et mesurer de minimes mais significatifs changements de statut 

clinique (5) ; la faisabilité « feasibility » qui correspond à l’acceptabilité du questionnaire ou 

du test (lorsqu’il est l’outil de mesure utilisé) perçue de façon subjective par le sujet. 

La responsabilité de la validation appartient à la fois au développeur de l’outil, qui fournit des 

preuves permettant l'utilisation du test dans un but particulier et à l'utilisateur qui évalue  

l’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 l’outil de mesure dans sa population d’intérêt en le comparant dans cette population à la 

population initiale de validation de l’outil. Les utilisateurs jouent donc un rôle particulièrement 

important dans l'évaluation des preuves de validité lorsque le test est utilisé à des fins différentes 

de celles définies a priori par le développeur de l’outil. Ils doivent comprendre les limites de 

toute source de preuve de validité (c’est-à-dire la validité contre critère, 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 à la pratique de la MPR. La MPR a développé une approche 

globale du patient, en s’appuyant notamment sur la Classification internationale du 

fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF), qui est l’aboutissement d’une succession de 

classifications développées par l’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 

être désignés comme prenant en perspectives l'organisme, i.e. la personne en tant qu'individu 

ou la personne en tant qu'être social, selon deux listes de base : 1) les fonctions organiques et 

les structures anatomiques ; 2) l’activité et la participation. Les facteurs environnements et 

personnels sont en interaction avec ces trois dimensions (Figure 1) (6,7). 
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Figure 1 : Schéma conceptuel de la CIF (OMS, 2001) 

Dans cette thèse j'ai souhaité m'intéresser aux trois dimensions explorées en MPR et décrites 

par la CIF : la « fonction et la structure anatomique », l’« 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 l'enfant" (www.cnrAVCenfant.fr) et du 

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

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

cliniques et les pathologies à 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 français d’un score 

d’évaluation déjà validé en anglais. 

- La mesure de l’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 déjà traduite en français. 

J’ai, à travers ces travaux, adopté différents rôles qui m’ont permis d’aborder tous les aspects 

du cheminement de la recherche qu’un travail de thèse nous amène à approfondir. Ainsi j’ai 

mené du début à la fin le travail sur l’outil d’évaluation de la fonction neurologique, que ce soit 
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dans l’écriture du protocole, le recueil de données et le lien avec les différents intervenants lors 

de l’étape de traduction transculturelle, l’analyse statistique, l’interprétation des données, la 

rédaction de l’article. Pour l’outil de mesure de l’activité des patients en SSR, j’ai pris une place 

majeure lors de l’interprétation des données, l’écriture de l’article et les révisions lors de la 

soumission. Enfin le travail portant sur la mesure de la participation d’enfants avec une MNM 

a été mené dans le cadre d’un mémoire de Master 2 d’une consœur, le Dr de Montferrand, qui 

l’a aussi présenté au cours d’une communication orale lors du congrès de l’European Academy 

of Childhood Disability (EACD) en mai 2019 (8). J’ai principalement encadré ce travail, dont 

l’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 

rôle de coordonner et d'assurer la mise en application de toutes les mesures visant à prévenir 

ou réduire au minimum inévitable les conséquences fonctionnelles, physiques, psychologiques, 

sociales et économiques des déficiences et des incapacités ». Cette définition introduit de façon 

implicite la notion d’évaluation, puisqu’il faut savoir déterminer les conséquences et leurs 

impacts pour pouvoir les réduire. La reconnaissance officielle par l’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 

apparaître la dimension médicale de la spécialité et l'intervention personnelle du spécialiste 

MPR depuis le diagnostic jusqu'au traitement, dans un continuum allant jusqu'à la réinsertion 

et au bien-être, a mené à une nouvelle définition plus complète 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 française de cette définition, réalisée par le Dr Georges de Korvin, 

délégué français de la section MPR de l'UEMS qui a participé à l'élaboration de cette définition. 

Mais comme il le rapporte, cette traduction est « une tâche délicate, car chaque terme est chargé 

de connotations culturelles qu'il serait facile de trahir ». Cependant lorsque l'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 première définition. Le deuxième paragraphe définit les 

spécialistes de MPR comme ayant une "holistic approach", ce qui entre tout à 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 intrinsèques et extrinsèques intervenant dans son état de 

santé.  

La MPR ne se définit pas par une population spécifique de patients, ni par le soin apporté à 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 à un problème de santé. Dans la 

vision sociale du handicap qui est le modèle porté par la CIF, le concept de réadaptation se 

construit sur le processus des situations (interaction mutuelle de l’environnement sur la situation 

de l’individu). Plusieurs définitions en ont été 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 à 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 à 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 l'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 à l’échelle de l’individu diverses situations en termes 

de fonctions, activités ou participations, qui sont très différentes de celles concernant un autre 

individu. Contrairement à des situations médicales définies par un problème de santé (exemple : 

infection pulmonaire) où différentes thérapeutiques médicamenteuses (antibiothérapie, 

antirétroviraux…) ou non médicamenteuses (ventilation mécanique…) vont être testées et dont 

les effets sur le problème de santé peuvent être évalués aisément en utilisant les critères des 
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paramètres vitaux entre autre ; l’évaluation des impacts de la rééducation et de la réadaptation 

est bien plus complexe à quantifier. Cela ne signifie aucunement qu’il n’est pas possible de le 

faire, et les liens étroits entre MPR et le modèle de la CIF le permettent et sont mêmes 

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

La CIF succède à 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 santé, le sous-titre de la CIH étant même « un 

manuel de classification des conséquences des maladies » (12). Cette classification (Figure 2) 

se positionne autour de l'individu en liant de façon linéaire la cause, la pathologie et ses 

manifestations comme illustré ci-dessous : 

 

Figure 2 : Modèle 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, à encourager le 

processus de normalisation et améliorer la comparabilité des données ». Cela visait à décrire et 

analyser les facteurs contribuant au processus de handicap tout en aidant à définir des actions 

de santé publiques. Cependant ce modèle a suscité des critiques envers : 

- sa conception linéaire et unidirectionnelle de la cause aux conséquences 

- l'absence de prise en compte de l'influence de l'environnement sur le fonctionnement 

des individus 

- une terminologie jugée négative 

De façon simplifiée, cette classification des handicaps similaire à celle des maladies pose 

problème puisque les maladies sont des faits biologiques alors que le handicap est un fait social 

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

de l’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 à peu abouti à une volonté 

affichée de s’éloigner de la déficience pour aboutir à une description du handicap prenant en 

compte une démédicalisation de cette classification. La prise en compte de la situation (c’est-

à-dire l’interaction entre l’individu et l’environnement dans son contexte de vie) dans le 

processus de constitution du handicap associé à une approche systémique de la question, sont 

des éléments novateurs majeurs. Ainsi ce mouvement composite et international, notamment 

porté par les pays anglosaxons et le Québec est à la base de l'évolution de la CIH vers l’approche 

biopsychosociale de la CIF, finalement adoptée en 2001 par l’OMS. Le cheminement 

passionnant de cette transformation historique est relaté par P. Fougeyrollas dans un article 

publié 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 l'égide de l'OMS, au même titre que la Classification Internationale des Maladies (CIM) 

dont la 11ème 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 (1ère version en 1948), elle incarne l'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’épidémiologie, la prise en charge des soins, l’allocation des ressources, le suivi 

et l’évaluation, la recherche, les soins primaires, la prévention et le traitement. Elle contribue 

à 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 à 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 problèmes 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 à l'échelle 

internationale mais aussi à l'échelle de l'individu par ses interactions environnementales. Une 

autre importante évolution apportée par la CIF est son adaptation à l'enfant et à l'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 à cette tranche d'âge (16,17). 

Comme le montre la Figure 1, la CIF organise l'information en deux parties : la première 

(Partie 1) traite du fonctionnement et du handicap, la deuxième (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 manière 

à aller de l'environnement le plus proche de l'individu à l'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 à 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-même être influencée 

par des facteurs environnementaux et personnels (comme le choix). Plutôt 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 problème 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 être ainsi lue de deux manières : en utilisant le terme générique de "handicap" pour indiquer 

un problème (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 systèmes 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 problèmes dans la fonction organique ou la structure anatomique, tels qu'un écart 
ou une perte importante. 

Une activité désigne l'exécution d'une tâche ou d'une action par une personne. 

La participation désigne l'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 problèmes 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 mènent leur vie. 

Tableau 1 : 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 à la restitution d'informations de santé, issues de 

plusieurs paramètres, d’applications diverses et de différents pays, pour les rendre comparables. 

Ce cadre favorise aussi la reconnaissance du rôle 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 à des secteurs aussi variés que l'emploi, 

l'éducation, l'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 l'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 modèle de la 

CIF, à partir duquel elle se développe et s'organise aussi bien dans sa pratique quotidienne qu’à 

plus grande échelle avec un consensus européen intégrant les différentes formes de la MPR. Le 

lien est si fort et évident que, toujours sous l'impulsion de la section MPR de l'UEMS, il a été 

décidé en 2007 d'encourager l'utilisation de la CIF dans la pratique clinique [10]. En pratique 

le médecin MPR ne s’intéresse pas essentiellement à un organe ou à un appareil mais à une 

fonction, qu’il évalue et traite à l’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, psychomotricité, 

soutien psychologique, soutien social, appareillage prothétique ou orthétique, ou même 

ingénierie. Selon l’évolution de la fonction et surtout comme nous le verrons ultérieurement, 

l’évolution des activités et de la participation de l’individu, des techniques de réadaptation 

peuvent aussi être proposées. Par exemple dans le cas d’un AVC chez l’enfant, le médecin MPR 

va évaluer les différentes fonctions que l’enfant est censé mettre en place en cours de son 

développement : la motricité globale (acquisition de la marche…), l’acquisition du langage, 

l’entrée dans les apprentissages scolaires etc… Si une anomalie de fonction est repérée, des 

bilans vont être réalisés pour en déterminer précisément la cause et des traitements vont être 

proposés : en cas de dysfonctionnement du contrôle moteur par exemple, des injections de 

toxines botulinique peuvent être mises en place, en adjonction à des programmes de rééducation 

adaptés (kinésithérapie, psychomotricité, ergothérapie) et à de l’appareillage. En cas de non 

acquisition de la marche (si terrain de quadriplégie spastique importante), l’acquisition des 

déplacements en autonomie pourra être réalisée via l’utilisation d’une aide technique type 

fauteuil roulant électrique. Ce qui permettra à l’enfant de développer sa participation en allant 

à l’école, en s’y déplaçant librement avec ses camarades ou en dehors, à participer à 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 à l’accompagner au mieux 

dans sa scolarité, peuvent aussi être organisées (support informatique pour faciliter la prise de 

notes, accompagnant d’élève en situation de handicap…). Le médecin MPR joue ainsi de 

multiples rôles en devenant le chef d’orchestre des diverses actions thérapeutiques et 

rééducatives mises en place autour de l’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 l’enfant, en accompagnant l’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 

électronique. Les situations y sont décrites à travers 1454 items, ce qui rend son utilisation 

globale complexe. L’OMS a ainsi publié un questionnaire standardisé, traduit en français, qui 

reprend ses principales catégories (18) pour permettre une synthèse 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 à manier conjointement à la CIF dans sa version intégrale ou abrégée (19). 

III.A 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 grâce à 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 plutôt 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 l’enfant on recense des « ICF Core Sets » pour les situations 

cliniques suivantes : le trouble du spectre autistique (TSA) (26), le trouble de déficit de 

l’attention et hyperactivité (TDHA) (27) et la paralysie cérébrale (PC) (28–31) pour laquelle la 

liste de contrôle résumant le profil fonctionnel basé sur l’ensemble de base de code CIF est 

présentée pour illustration dans le tableau 2. Dans l’exemple des jeunes patients PC Sciariti et 

al. ont ainsi développé un outil éducatif CIF se basant sur l’un des cinq «Core sets » développés 

pour les enfants PC (0 à 18 ans) tout en illustrant comment appliquer ces « Core sets » en 

pratique clinique à l’aide de scenarii de divers cas cliniques 

(http://learn.phsa.ca/shhc/icf/story_html5.html). Un travail complémentaire a été mené pour 

décrire les initiatives mondiales appliquant les « ICF Core Set » dans cette population, en 

mettant l’accent sur les contributions à la pratique clinique et les difficultés rencontrées pour 

les mettre en œuvre (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 l’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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Tableau 2 : Liste de contrôle 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 : a 0=pas de problème, 1=léger problème, 2=problème modéré, 3=problème sévère, 

4=problème majeur 

III.B La CIF comme cadre de réflexion à la MPR 

La littérature met en évidence un intérêt important et souligne les efforts pour appliquer la CIF 

à nombre de domaines professionnels, tels que les soins infirmiers, l’ergothérapie, 

l’orthophonie et l’audiologie. Cela afin d’apporter un cadre conceptuel utile dans un domaine 

particulier, d’élargir la réflexion des professionnels et d’aider à la prise de décision clinique et 

de gestion (32,33). Rosenbaum and Stewart ont promu la CIF en tant que modèle 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 l’idée que la PC (séquellaire d’une lésion cérébrale précoce) résulte d’une approche 

globale développementale et d’une vision contextualisée par les définitions et les notions 

prônées par la CIF (35). Toujours dans le champ du handicap de l’enfant, Simeonsson et al. ont 

discuté de la nécessité 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). Ils ont fait valoir la 

nécessité d’outils de mesure universels qui englobent les composantes de la CIF et peuvent être 

utilisées dans la surveillance, le dépistage et l'évaluation. Ils concluent que de tels outils de 

mesures devraient être développés dans le cadre des droits des enfants et de l'application du 

modèle 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 problèmes typiques des patients, qui 

peuvent ensuite être mesurés par des outils de mesure spécifiques. Si les catégories de la CIF 

déterminent les conséquences d’un problème de santé, elles pourraient aussi fournir un cadre à 

la définition des variables mesurées par les outils de mesures, dans l’objectif d’un langage 

standardisé accessible à tous, chercheurs comme cliniciens. Comme le détaille la CIF, les 

fonctions, structures, activité, participation sont très 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 l’évaluation se base.  

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

Le chapitre à venir s’interroge sur la définition et les implications de l’évaluation et son 

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

I. L’EVALUATION 

Le concept d’« évaluation » est inhérent à la médecine de façon générale. L’évaluation se base 

sur un recueil descriptif d’informations correspondant à 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 à une proposition ou adaptation 

thérapeutique ; à l’annonce de l’évolution d’une maladie et ses composantes (lorsque l’histoire 

naturelle est connue) et plus globalement à déterminer ce qui est souhaitable avec les moyens 

pour y parvenir. L’évaluation doit aussi pouvoir permettre une remise en cause de l’objectif ou 

de la norme ciblés. L’évaluation est donc conçue comme une rétroaction qui utilise pour cela 

des méthodes et outils de mesure multiples mais devant être 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 l’avons évoqué dans l’introduction de ce travail, le concept d’« évaluation » revêt 

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 l’état ou de la condition d’un critère donné, l’objectif étant 

d’examiner la situation afin d’essayer de l’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 façon transversale d’un résultat parmi 

d’autres patients), la prédiction « to predict » (classement des patients en catégories 

prédéterminées en fonction des résultats) et l’évaluation « to evaluate » (mesure longitudinale 

de l’amplitude du changement des résultats). L’« evaluation » correspond donc à un processus 

d’observation et de mesure d’un critère, dans le but de déterminer sa valeur, soit par 

comparaison à des critères similaires, soit à 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 à la décision. Elle prend ainsi en compte les 

aspects scientifiques et l’opinion des personnes concernées (37). L’évaluateur n’est pas celui 

qui sait mais bien celui qui utilise les outils à sa disposition en associant dans sa démarche les 

personnes concernées pour comprendre et aider. Enfin, la démarche d’évaluation doit en 



25 

pratique clinique concerner l’intérêt du patient ou de la collectivité, selon la problématique à 

laquelle l’évaluateur est confronté. Ces deux intérêts peuvent parfois être divergents mais ils 

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

II. LA METROLOGIE 

En science, le besoin de couvrir les mesures et d’inclure des concepts relatifs à l’incertitude de 

la mesure et aux propriétés qualitatives par exemple, a conduit à la définition de la métrologie 

comme la « Science des mesurages et ses applications », dont les implications sont détaillées 

dans la troisième 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 l’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. Dès lors qu’ils sont 

quantifiés par l’outil de mesure adapté (cf. infra), ils peuvent être étudiés et analysés par les 

mêmes méthodes mathématiques que la mesure de faits plus objectifs. En effet, parmi les divers 

instruments de mesures utilisés en médecine, certains sont destinés à mesurer des concepts 

complexes et subjectifs comme des symptômes, des ressentis, la qualité de vie etc… Là où 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 être que subjectifs. 

Les mesures de critères objectifs ne peuvent suffire à décrire ou à prendre en compte le patient 

dans sa globalité, tout particulièrement 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 critères de jugement indispensables notamment au cours 

d’essais thérapeutiques. Cependant la multiplicité d’outils de mesures, liés à des pathologies 

diverses, des critères d’évaluations variés, des pays de culture et langues différentes, est à 

l’origine d’une perte d’information importante, ce qui compromet le besoin de standardisation 

et de langage commun nécessaire à 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 l’uniformisation et l’optimisation des pratiques 

cliniques. Conscient de ce risque, certaines autorités sanitaires comme la FDA (Food and Drug 

Administration) ou l’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 à 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 critères basée sur un consensus d’avis d’expert 

suivant une méthode Delphi. Cette liste permet d’évaluer tous les critères nécessaires à 

l’évaluation d’outils de mesure de l’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 », l’erreur de mesure « measurement error », la validité 

de contenu « content validity », la validité de structure « structural validity », l’hypothèse testée 

« hypotheses testing », la validité de critère « criterion validity », la validité transculturelle 

« cross-cultural validity », la réponse au changement « responsiveness », l’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 complète de la mesure pertinente lors de 

l’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 

à un consensus d’experts. En effet, suite au développement des 30 dernières années de travaux 

portant sur la métrologie et selon les divers corps de scientifiques à l’origine de ces recherches 

(épidémiologistes, cliniciens, psychométriciens...), des différences de définitions ont prêté à 

confusion concernant le concept, la propriété de mesure associée et comment il devrait être 

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. 

 

Après avoir vu que l’évaluation en médecine sert à la démarche clinique (diagnostic et soin) et 

à la recherche, il semble intéressant de rappeler les qualités métrologiques indispensables à 

l’élaboration des critères 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 fiabilité et l’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 à notre travail.  

III. METHODES UTILISEES EN METROLOGIE  

III.A L’adaptation et la validité transculturelle 

Cette dimension est constitutive de la validité de construit d’un test. Ces dernières années, le 

nombre des auto-questionnaires dans le champ des sciences a crû exponentiellement. Ces 

questionnaires, considérés comme des échelles de mesure composites, sont souvent conçus pour 

explorer un concept qui ne peut pas être mesuré directement, la qualité de vie étant un exemple 

parmi les résultats rapportés par les patients. 

Une distinction claire doit être faite entre la traduction, l’adaptation et la validation 

transculturelle. L'adaptation fait référence au processus de prise en compte des différences 

éventuelles entre la culture source et la culture cible, de manière à conserver une équivalence 

de sens permettant d’être utilisée dans des essais internationaux de grande ampleur (48). Cela 

fait référence à l’adaptation transculturelle qui vise à garantir que le nouveau questionnaire 

possède les mêmes propriétés que l'original et fonctionne de la même manière. Ce processus 

doit être très rigoureux sous peine de perdre une partie des concepts évoqués dans le 

questionnaire original. La validation transculturelle vise à garantir que le nouveau questionnaire 

fonctionne comme prévu dans la population testée. De façon 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 dernières années dans le domaine de l’adaptation transculturelle (50–55). Le prérequis 

est de s’assurer qu’aucun travail d’adaptation transculturelle n’est en cours ou déjà 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) 

- Synthèse : comparaison des deux versions traduites 

- Rétrotraduction de l’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 l’on ait la preuve de la supériorité d'une méthode sur une 

autre (58). Elles suggèrent aussi que la rétrotraduction, sans être obligatoire, est utile comme 

outil de communication avec l'auteur du questionnaire original (58). Ce contact étant par ailleurs 

un prérequis indispensable à tout travail d’adaptation transculturelle. 

III.B La méthode DELPHI 

Au cours des dernières 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 dû être traitées afin de répondre à des 

problématiques bien définies. Le développement d’outils de mesure à partir de ces informations 

est possible à l'aide de méthodes systématiques, qui améliorent la prise de décision (59); 

facilitent l'élaboration de tels outils pour les domaines dans lesquels les preuves sont 

insuffisantes (60) ou controversées (61) et synthétisent l'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 à un groupe de personnes 

informées dans un domaine d'application spécifique afin de solliciter leur opinion ou leur 

jugement sur une question particulière (62). Une fois les questionnaires renvoyés, les données 

sont résumées et un nouveau questionnaire est conçu sur la base des réponses du premier test. 

Ce deuxième tour est ensuite renvoyé à 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 à la lumière des résultats globaux du premier tour. Les tours s’enchaînent 

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

La popularité de cette technique est centrée sur le fait qu’elle permet l’inclusion anonyme d’un 

grand nombre d’individus appartenant à des secteurs et des compétences variés et limite la 

situation dans laquelle un expert spécifique est amené à 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, l’anonymat, la définition des experts, la manière 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 critères méthodologiques 

spécifiques concernant la technique Delphi pour la sélection d’indicateurs de qualité et a 

développé des directives pour une meilleure pratique (66) : l’utilisation d’une échelle de Likert 

de 1 à 9 ainsi que la définition claire des étapes sur l'échelle (par exemple, indiquer ce que 

signifient les évaluations les plus basses et les plus élevées) ; un groupe large et hétérogène 

d’experts ; l’utilisation d’au moins deux méthodes (Internet et courrier) pour augmenter le taux 

de réponse ; l’envoi à 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 à obtenir un consensus 

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

Après avoir exposé les liens entre la MPR et la CIF et après avoir défini ce qu’est l’évaluation 

et la métrologie ainsi que leur rôle dans la pratique de la MPR, nous nous sommes posés la 

question suivante : « Comment développer de différentes manières, des outils d’évaluation 

adaptés à chacune des dimensions de la CIF ? » La figure 4 illustre son cheminement et la 

troisième 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 modèle 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) 

I.A Revue de littérature 

L’AVC de l’enfant est un problème de santé publique car même si l’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 l’enfance. L’évaluation des 

conséquences cliniques d’un AVC de l’enfant diffère fondamentalement de celles d’un AVC 

de l’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 l’âge (67) et la 

plasticité cérébrale. De plus les signes cliniques ne sont pas statiques chez l’enfant et chez de 

nombreux jeunes patients en grandissant, la limitation d’activité et la restriction de participation 

s’aggrave avec l’âge (68,69), en raison de la demande environnementale croissante. Même si 

la lésion 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 

également aux AVC survenu chez l’enfant plus âgé, même s’il existe une bonne récupération 

initiale. Le suivi jusqu’à l’adolescence est indispensable pour dépister les troubles cognitifs et 

comportementaux. L’âge d’évaluation des séquelles est donc un paramètre important à 

connaitre en recherche. L’AVC survenant en période périnatale (entre la 20ème semaine de vie 

fœtale et le 28ème jour postnatal) est plus fréquent que dans les autres périodes de vie de l’enfant. 

Les informations sur les séquelles après 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, l’activité et la participation des patients.  

Une recherche bibliographique a donc été menée visant à déterminer des échelles évaluant les 

structures et fonctions anatomiques altérées suite à un AVC chez l’enfant, à 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 l’objet d’une publication internationale, ne bénéficiant d’aucune 

évaluation 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- Tâches 

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 l’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 

l’éventuelle survenue d’anomalies cliniques, il nous a semblé important pour répondre aux 

exigences de la pratique clinique de nous intéresser aux outils applicables à tous les âges, à 

partir de la naissance. Dans la même 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 après un AVC de l’enfant contrairement aux autres qui sont plus généralistes vis-

à-vis de l’étiologie de l’atteinte neurologique (70). L’utilisation de la PSOM dans la littérature 

scientifique a été multipliée par cinq en 10 ans (71). 
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Nom de l’échelle Fonctions 

mentales 

globales et 

spécifiques 

Fonctions visuelles, 

de l’audition et 

sensorielles 

additionnelles 

Fonctions 

des muscles 

et liées au 

mouvement 

Description Détails Age 

d’applica

tion 

Qualités métrologiques 

 testées 

Alberta Infant 

Motor Scale 

  X Outil standardisé permettant 

l’évaluation neuromotrice du 

nourrisson et l’identification des 

enfants ayant un développement 

moteur anormal. 

58 items  0 à 18 

mois 

- Fidélité (cohérence interne, 

fidélité test-retest et inter-

juge) 

- Validité de contenu, de 

critère et de construit 

Battelle 

Developmental 

Inventory (BDI) 

X X X Batterie d’évaluation standardisée 

évaluant les différentes sphères du 

développement de l’enfant et 

permettant d’identifier un retard de 

développement. Comprend aussi un 

outil de dépistage (version abrégée). 

Evalue 5 

domaines  

0 à 7 ans 

et 11 mois 

- Fidélité (cohérence interne, 

fidélité test-retest et inter-

juge) 

- Validité de contenu 

 

Normes ne s’appliquant pas 

aux enfants dont la langue 

maternelle n’est pas l’anglais 

BSID-III (2006) 

Bayley Scales of 

Infant and 

Toddler 

Development, 3rd 

ed. 

X X X Batterie de tests standardisés et 

questionnaires mesurant l’ensemble 

des sphères de développement de 

l’enfant 

 1 mois à 3 

ans et 

demi 

- Fidélité (cohérence interne, 

fidélité test-retest et inter-

juge)  - Validité de contenu et 

de critère 

- Sensibilité au changement 
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DOTCA-Ch 

(2004) Dynamic 

Occupational 

Therapy 

Cognitive 

Assessment for 

Children 

X   batterie de tests évaluant la 

performance cognitive, le potentiel 

d’apprentissage ainsi que les 

stratégies cognitives de l’enfant. 

90 

minutes 

6 à 12 ans - Fidélité (cohérence interne, 

fidélité test-retest) 

- Validité de contenu et de 

construit 

 

DTVP-A (2002) 

Developmental 

Test of Visual 

Perception - 

Adolescent and 

Adult 

 X X Outil identifiant la présence et le 

degré des difficultés au niveau de la 

perception visuelle (sans référence à 

la capacité motrice - "motor-free") et 

de l’intégration visuo-motrice chez 

l’adolescent et l’adulte. 

 A partir 

de 11 ans 

- Fidélité (cohérence interne, 

fidélité inter-juge) 

- Validité de construit et de 

critère 

 

Early SB5 (2005) 

Stanford-Binet 

Intelligence Scale 

for Early 

Childhood 

X   Batterie de tests standardisés 

évaluant les fonctions cognitives de 

l’enfant 

 De 2 ans à 

7 ans et 3 

mois 

- Fidélité (cohérence interne, 

fidélité test-retest) 

- Validité de construit 

 

Évaluation 

neurologique de 

la naissance à 6 

ans d'Amiel-

X X X Évaluation standardisée analysant le 

statut neurologique de la période 

néonatale jusqu'à 6 ans permettant 

aussi de classifier les signes 

 De 0 à 6 

ans 

- Fidélité (fidélité test-retest 

et inter-juge) 

- Validité de construit 
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Tison et Gosselin 

(2007) 

neurologiques selon leur sévérité en 

atteinte mineure, modérée et sévère. 

KABC-II (2004) 

Kaufman 

Assessment 

Battery for 

Children, 2nd 

Edition 

X   Batterie de tests standardisés 

évaluant les aptitudes cognitives de 

l’enfant. 

 De 3 à 6 

ans 

- Fidélité (cohérence interne, 

fidélité test-retest) 

- Validité de construit 

 

LEITER-3 (2013) 

Leiter 

International 

Performance 

Scale - 3rd ed 

X   Test standardisé mesurant 

l’intelligence non-verbale à travers 

une batterie de tâches évaluant les 

habiletés cognitives, attentionnelles 

et neuropsychologiques de l’enfant. 

 A partir 

de 2 ans 

- Fidélité (cohérence interne) 

- Validité de construit 

 

MAI (1980) 

Movement 

Assessment of 

Infants 

  X Évaluation neuromotrice détaillée 

du nourrisson identifiant les 

dysfonctions motrices pouvant 

survenir durant la première année de 

vie. 

55 items 

selon 4 

domaines  

De 0 à 1 

an 

- Fidélité (fidélité test-retest 

et inter-juge) 

- Validité de contenu et de 

construit contre critère 

 

Pediatric Stroke 

Outcome 

Measure (PSOM)  

X X X Outil de mesure des déficits 

persistants au cours de la 

récupération neurologique d’enfants 

victimes d’AVC 

 A partir 

de 2 ans 

- Fidélité (cohérence interne, 

fidélité inter-juge) 

- Validité de construit contre 

critère 
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Les échelles 

d'intelligence de 

Wechsler : pour la 

période 

préscolaire et 

primaire (WPPSI) 

et après jusqu’à 

16 ans (WISC) 

X   Outil évaluant les fonctions 

cognitives  

 - WPPSI : 

De 2 ans 

et 6 mois 

à 7 ans et 

7 mois 

- WISC : 

de 6 ans à 

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 l’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 l’enfant (parents, 

soignants enseignants…), car la situation duelle de l’examen clinique peut parfois être mise à 

mal lorsqu’il s’agit d’évaluer un enfant. Mais l’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 façon exhaustive l’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 l’observation d’un professionnel s’est justifié ainsi. 

Comme nous l’avons évoqué dans l’introduction de ce travail, notre activité clinique et de 

recherche dans un service appartenant au centre de référence national de l’AVC de l’enfant, 

nous amène à constater que les enfants victimes d’un AVC en période périnatale, néonatale ou 

au cours de l’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 l’AVC de l’enfant a été créé et s’est développé 

autour du Centre hospitalier universitaire (CHU) de Saint-Etienne, le pôle imagerie de l’hôpital 

Bicêtre (Assistance Publique–Hôpitaux de Paris), les services de neuropédiatrie et de 

neurochirurgie pédiatrique de l’hôpital Necker (Assistance Publique–Hôpitaux de Paris), le 

service de réanimation pédiatrique et néonatale du CHU de Grenoble, le service de médecine 

et de réadaptation pédiatrique l'Escale des Hospices Civils de Lyon et le service de rééducation 

des pathologies neurologiques acquises de l’enfant des hôpitaux Saint-Maurice (Val de Marne). 

Une des missions de ce centre de référence est de développer des outils harmonisés dans le 

champ de l’AVC de l’enfant. La PSOM étant un outil anglophone présentant de bonnes qualités 

métrologiques, sa mise à disposition et sa diffusion en français permettra de mieux préciser la 

rééducation à proposer à nos enfants. En outre, cela permettrait la participation de patients 

francophones à des essais thérapeutiques internationaux utilisant la PSOM comme outil 

d’évaluation. Ainsi la traduction et l’adaptation transculturelle de la PSOM en français suivies 

de leur validation dans une population francophone prend dans ce contexte toute son 

importance.  

I.B Définition du mesuré à l’aide de la CIF 

La fonction neurologique regroupe diverses fonctions organiques détaillées dans la CIF-EA, en 

lien avec l’atteinte de la structure du système nerveux et particulièrement 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 l’audition et sensorielles additionnelles », les « fonctions de la voix et de la 

parole », les « fonctions des muscles » et les « fonctions liées au mouvement ». Des critères 

d’évaluation globaux dans l’AVC de l’enfant sont manquants par rapport à la diversité des outils 

d’évaluation utilisés chez l’adulte. La limite de ces outils est qu’ils ne prennent pas en compte 

les capacités évolutives de l’enfant en lien avec son âge et son développement psychomoteur, 

de l’enfance à l’adolescence, même s’ils ont l’avantage d’être validés en français. 

L’analyse de littérature met en évidence que les outils d’évaluation de la fonction neurologique 

stricte n’existent pas sans faire appel à des dimensions de l’activité et de la participation (telle 

que l’évaluation de la motricité fine ou globale, l’utilisation des membres, la marche etc…). 

Dans l’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 manière cela semble évident car les activités et la participation 

découlent de l’intégrité ou non des fonctions organiques et structures anatomiques. Peuvent 

alors se poser les limites liées aux systèmes de classification, auxquels la CIF-EA et la CIF 

appartiennent. Ces éléments de discussion seront repris ultérieurement dans la quatrième partie 

de ce travail de thèse. 
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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 à la formation des 
aptitudes interpersonnelles pour établir les 
interactions 
sociales réciproques 
 
b140 : Fonctions de l’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 l’œil 
des muscles internes et externes de l’oeil 
 

b230 : Fonctions de l’audition 
 
b235 : Fonctions vestibulaires 
 
b255 : Fonctions de l’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 contrôle des 
mouvements volontaires 
-reproduire un dessin, contrôle 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, lâcher 
 
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 
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I.C Résultats sous forme d’article publié  

Concernant l’AVC de l’enfant, la meilleure méthode d’évaluation des activités des enfants est 

liée à la précision de l’examen neurologique. La PSOM est la mesure la plus largement utilisée 

dans la littérature pour évaluer la fonction neurologique chez l’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) (Annexe1). Cet outil 

d’évaluation a été développé en 1995 au cours d’un essai prospectif mené de janvier 1992 à 

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 façon aussi précise que les 

éléments prédictifs cliniques et radiographiques d’un AVC. Il n’existait en effet pas de mesures 

standardisées des signes cliniques présents dans l’AVC de l’enfant avec une lésion unilatérale 

focalisée. Les évaluations neurologiques publiées jusqu’en 1992 avaient été rejetées car 

construites pour évaluer des lésions du système 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 conçu 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 à partir d’informations 

composites cliniques et radiologiques (74). Les informations cliniques portaient sur le tableau 

clinique séquellaire de l’AVC, tout épisode neurologique en lien ou non avec l’AVC (épilepsie, 

méningite, traumatisme crânien, par exemple), ceux antérieurs à l’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 critère d’évaluation dans 

un essai clinique international en cours : l’International Paediatric Stroke Study. A partir du 1er 

janvier 1995 elle a été systématiquement utilisée dans les unités cliniques d’AVC des hôpitaux 

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 l’adaptation transculturelle de la PSOM-

SOI en français (Annexe 1) pour l’appliquer dans une population de patients francophones. 

Dans un deuxième temps, la fidélité inter-observateur de cette échelle a été testée en utilisant 
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une cotation rétrospective réalisée sur la base de données de la cohorte AVCnn (population 

d’enfants ayant eu infarctus cérébral artériel néonatal à l’âge de 7 ans.  

Concernant le travail d’adaptation transculturelle, l’échelle traduite en français dans son 

intégralité est proposée en Annexe 1. Un contact pris avec l’équipe canadienne créatrice de la 

PSOM a confirmé que d’autres traductions avaient été 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 à 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 à la passation de l’échelle. Nous n’avons pas fait appel 

à un comité d’expert pour l’étape de conciliation mais celle-ci s’est déroulée entre les deux 

investigateurs principaux de l’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 française 

Concernant le travail de validation, notre pratique clinique de terrain illustrée de nos échanges 

avec différentes équipes rompues à l’évaluation neurologique de l’enfant semblait montrer que 

la PSOM-SOI est souvent directement cotée à partir de l’observation clinique de l’enfant, sans 

forcément suivre la trame préconisée par les 115 items de la PSOM-SNE. Ce constat est à 

l’origine de l’idée d’un travail de validation de l’outil français à 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 l’AVC de l’enfant, mais il n’est 

jamais vraiment explicité si sa cotation se fait bien à partir de la passation préalable du PSOM-

SNE (75–77). L’autre raison à notre travail se basait sur l’article de Kitchen et al. qui étudiait 

la fidélité inter observateur du PSOM en effectuant la cotation du PSOM-SOI de façon 

rétrospective par cinq évaluateurs indépendants, en aveugle des résultats des autres évaluateurs ; 

à partir de données cliniques recueillies lors d’une consultation médicale (78). A notre 

connaissance la seule cohorte française 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 à très 

modérée, principalement dans la comparaison entre les deux évaluateurs expérimentés, avec le 

biais que l’un (SC) connaissant bien la cohorte, ce biais étant limité par l’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 à l’aide du PSOM (ce qui sous-entend 

dans son intégralité : SNE + SOI) mais uniquement à partir du PSOM-SOI. Un travail prospectif 

serait donc indispensable pour poursuivre l’analyse des qualités métrologiques de cet outil de 

mesure en français. Par ailleurs le choix de faire appel à des évaluateurs sans le même niveau 

d’expérience dans l’évaluation neurologique de l’enfant, est aussi basé sur notre pratique 

clinique. En effet, tout service hospitalier comporte une activité médicale hétérogène allant des 

jeunes médecins en formation à des médecins rompus à des années de pratique auprès d’enfants. 

Contrairement aux articles initiaux qui insistaient sur l’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 l’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 léger soit coté 0,5, qu’un déficit modéré soit coté 1 et 

qu’un déficit sévère soit coté 2 ? Il aurait été pertinent dans la construction de l’échelle de 

réaliser des analyses statistiques selon le modèle de Rasch dont l’objectif est de convertir des 

données ordinales en mesures d’intervalles (80). D’un point de vue métrologique, ce modèle 

Rasch est un modèle mathématique unidimensionnel (à un paramètre) qui étudie la relation 

entre l’habileté de la personne, la difficulté de l’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 à l’utilisation dudit outil en pratique 

clinique ou dans des essais thérapeutiques. Ces réflexions nous amènent donc à nous 

questionner sur la pertinence du score total et sa signification clinique. Cependant la PSOM a 

été développée pour classer l’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 à 0,5 traduise au maximum « un déficit léger avec 

fonction normale », ce qui à la lumière 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 l’on évalue ainsi les pourcentages d’accord sur le score total entre les 

différents évaluateurs, ces derniers sont bien plus importants, cela allant jusqu’à 90% d’accord 

dans la comparaison entre l’évaluateur expérimenté (MD) et faiblement expérimentée (MDM). 
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A la lumière de ce travail de validation, il nous semble important d’affirmer que le PSOM n’est 

pas l’outil idéal pour l’évaluation de la fonction neurologique de l’enfant après un AVC mais 

qu’étant le seul existant à ce jour et largement utilisé dans la littérature internationale, son 

principal intérêt réside dans une utilisation limitée du score total, qui permet de classer les 

enfants d’après 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) 

II.A Revue de littérature 

Lorsqu’un problème 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 française de MPR comme visant à « 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 

façon de les mettre en œuvre de façon cordonnée entre les différents acteurs à chaque séquence 

de la prise en charge, il n’est ni une filière, 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 l’accompagnement à la réinsertion familiale, sociale, scolaire ou professionnelle, 

et ce suivant des spécificités liées à l’âge (SSR adulte ou pédiatrique) ou à l’offre de soins 

(polyvalents ou spécialisés). 

On peut aisément comprendre l’intérêt d’évaluer dans les structures des SSR, la dépendance du 

patient qui est un critère important pour expliquer la complexité des soins, des ressources 

consommées et des coûts associés. La CIF permet de décrire les éléments qui constituent la 

dépendance, c’est-à-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 

l’individu et son environnement, ne permet pas son utilisation mais et appuie l’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 à caractère 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 été mené en 2013 par l’agence MAPI consultancy, mandatée par l’Agence 

Technique de l’Information sur l’Hospitalisation (ATIH), qui voulait déterminer les outils 

d’évaluation de la dépendance disponibles pour la classification médicoéconomique de 
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l’hospitalisation à 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 à l’étranger, ainsi que leur utilisation dans les 

classifications médicoéconomiques du champ sanitaire français. 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 l’ATIH a répertorié 30 outils différents, parmi lesquels 15 ont été 

sélectionnés pour étude 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 l’outil 

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

de mesure 

Functional Independance 

Measure (FIM) 

Functional Independence Measure 

For Children (WeeFIM) 

Outcome and Assessment 

Information Set (OASIS) 

Instrumental Activities of 

Daily Living (IADL) 

Activités de la Vie 

Quotidienne (AVQ) 

Mobilité X X  X X 

Entretien 

personnel 

X X   X 

Vie domestique X   X X 

Communication X    X 

Apprentissage 

et application 

des 

connaissances 

X X    

Grands 

domaines de la 

vie 

   X  
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Description 

Score composite : hétéro-

questionnaire (soignants) qui 

mesure les habiletés 

fonctionnelles 

(performances) dans les 

AVQ, dans de nombreuses 

situations et 

pathologies (AVC, blessure 

médullaire, traumatisme 

crânien, sclérose en plaques, 

pathologies orthopédiques 

maladie neuromusculaire, en 

gériatrie) 

Score composite : hétéro-

questionnaire (soignants) qui mesure 

les habiletés fonctionnelles 

(performances) de l’enfant et mesure 

la nécessité d’assistance pour leur 

réalisation, dans diverses pathologies  

Outil multidimensionnel hétéro-

évaluation (soignants) qui 

recueille des informations 

démographiques, liées à l’état 

clinique, à l’état fonctionnel et aux 

services d’un bénéficiaire de soins 

à domicile 

Echelle composite : hétéro-

évaluation (soignants) ou auto 

évaluation avec hétéro-

administration qui mesure les 

habiletés fonctionnelles 

(performances) des personnes 

âgées dans les AVQ 

 

Score composite : 

Hétéro évaluation 

(soignants) qui mesure 

les habiletés 

fonctionnelles dans les 

AVQ, dans de 

nombreuses situations 

et pathologies (AVC, 

blessure médullaire, 

traumatisme crânien, 

sclérose en plaques, 

pathologies orthopédiques 

maladie neuromusculaire, 

en gériatrie) 

Détails 

- 18 activités réparties en 5 

domaines 

- 7 degrés pour évaluer les 

besoins d’assistance de 

l’enfant (1=assistance totale, 

7=indépendance totale) 

- 18 activités réparties en 5 domaines 

- 7 degrés pour évaluer les besoins 

d’assistance de l’enfant (1=assistance 

totale, 7=indépendance totale) 

- 100 items mesurent la 

dépendance (AVQ, AIVQ, 

fonction cognitive et dépression) 

dont 13 items pour la partie 

AVQ/AIVQ 

- Cotation catégorielle, variable 

selon les items : entre 4 et 7 

- 8 items 

- Cotation catégorielle 0 ou 1 

pour chaque item) Score total l 

(0=dépendance totale à 

8=autonomie) 

- 6 items : 4 physiques  

et 2 cognitifs  

- 4 niveaux de cotation 

(1=indépendance, 

2=supervision ou 

arrangement, 

3=assistance partielle, 

4=assistance totale) 
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Age 

d’application 

Adultes Enfants de 6 mois à 7 ans Outil développé pour le champ du 

soin à domicile aux Etats Unis, 

chez des patients de plus de 18 ans 

recevant à domicile des soins 

spécialisés 

Adultes, population gériatrique 

principalement 

Adultes hospitalisés en 

SSR, secteur 

psychiatrie ou HAD 

Qualités 

métrologiques 

testées 

- Validité d’apparence, de 

contenu et de convergence 

(langue française et 

anglaise) 

- Validité contre critère 

- Fidélité (cohérence interne, 

test-retest et inter juge) 

- Sensibilité au changement 

- Validité d’apparence et de contenu 

- Validité contre critère 

- Fidélité (cohérence interne, test-

retest et inter juge) 

- Validité contre critère 

- Fidélité (cohérence interne, test-

retest, inter juge, intra juge,  

- Méthodologie d’apparence et 

de contenu 

- Validité contre critère 

- Fidélité (cohérence interne, 

test-retest) 

- Sensibilité au changement 

- Validité contre critère 

- Fidélité (cohérence 

interne, test-retest) 

Commentaires 

 - Une version brève de 36 items pour 

les nourrissons entre 0 et 3 mois est 

disponible (WeeFIM Instrument : 0-3 

Module) 

A ce jour, 3 révisions de cet outil 

ont été faites : OASIS-B1 (2008), 

OASIS-C (2011) 

 Pas de définition sur le 

type d’activité 

mesurée : performance 

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 déjà largement utilisé dans le champ SSR comme variable du Programme 

de Médicalisation des Systèmes d’Information (PMSI) (112). Ce système de collection de 

données médicales et administratives vise à définir l’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 auprès de la population 

hospitalisée en SSR. Il est ainsi parfois inadapté comme en pédiatrie. Il présente cependant 

l’avantage d’être 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 l’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 

façon plus positive selon une vision de MPR l’activité des patients, permet de mesurer de façon 

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 après l’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 être prise en compte dans l’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 à l’objectif initial, mais mérite d’être cité : la 

Rehabilitation Complexity Scale, qui évalue strictement l’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 à domicile 

et pour développer un algorithme supportant le système de paiement prospectif des soins à 

domicile. Les trois révisions, basées sur les études de ses qualités métrologiques ont réduit le 

temps de recueil, initialement très long. La revue de littérature portant sur les qualités 

métrologiques de l’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 à domicile et à 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 même plan que le francophone score AVQ, en tant qu’outil socio-économique. 

Le rapport mandaté par l’ATIH répond à l’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 être uniques aux trois champs » (83).  

II.B Définition du mesuré à l’aide de la CIF 

L’activité est définit par la CIF comme « l’exécution d’une tâche ou le fait pour une personne 

de faire quelque chose » (6) et couvre toute la gamme des domaines de la vie tels que l’entretien 

personnel, la mobilité, les activités domestiques ou la communication. L’influence de 

l’environnement prend alors tout son sens en apportant deux notions complémentaires à la 

définition de l’activité : celles de la capacité et de la performance. La capacité de l’individu 

décrit son aptitude à réaliser une tâche ou mener une action, reflétant le niveau de 

fonctionnement le plus élevé possible que cet individu est susceptible d’atteindre à un instant 

donné, sous l’influence donc d’un environnement optimisé et normalisé, c’est-à-dire qui 

neutralise les influences variables des différents environnements sur l’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 l’importance de l’évaluation, l’écart entre la capacité et la performance reflète 

l’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 

l’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 l’impossibilité partielle ou totale d’effectuer sans aide les 

activités nécessaires de la vie quotidienne du fait de limitations d’activités dans 

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

Nous avons précédemment exposé les enjeux de l’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 

Française de MPR (SOFMER). Sa construction basée sur la CIF l’a transformé en outil 
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d’évaluation de l’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 

(ITEMS DU SAS) 
ACTIVITES ET PARTICIPATION 

Hygiène, habillage 

d510 Se laver 
d520 Prendre soin de parties de son corps 
d540 S'habiller 
d598 Autres activités précisées relatives à 
l'entretien personnel 
d599 Activités non précisées relatives à l'entretien 
personnel 

d430 Soulever et porter des objets 
d445 Utilisation des mains et des bras 
d449 Autres activités précisées et non précisées relatives 
au fait de porter, de 
déplacer et de manipuler des objets 

 

Alimentation 

d430 Soulever et porter des objets 
d435 Déplacer des objets avec les membres 
inférieurs 
d440 Activités de motricité fine 
d445 Utilisation des mains et des bras 
d550 Manger 
 

d560 Boire 
d620 Acquérir des produits et des services 

d629 Autres activités précisées et non précisées 
relatives à l'acquisition des produits d'usage 
courant 
 

Mobilité 

d450 Marcher 
d455 Se déplacer 
d460 Se déplacer dans différents lieux 
d465 Se déplacer en utilisant des équipements 
spéciaux 
d469 Autres activités précisées et non précisées 
relatives au fait de marcher et se déplacer 
 

d410 Changer la position corporelle de base 
d415 Garder la position du corps 
d420 Se transférer 
d429 Autre maintien ou changement, précisé et non 
précisé, de la position du corps 

 

Elimination 
d530 Aller aux toilettes d599 Activités non précisées relatives à l'entretien 

personnel 
 

Communication 

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 
 

d330 Parler 
d335 Produire des messages non verbaux 
d340 Produire des messages en langage des signes 
d345 Écrire des messages 
d349 Communiquer -- produire d'autres messages, précisés 
ou non précisés 
 
 

d350 Conversation 
d355 Discussion d360 Utiliser des appareils et 
des techniques de communication 
d369 Autre conversation et utilisation 
d'appareils et de techniques de communication, 
précisée et non précisée 
d398 Autre communication précisée 
d399 Communication non précisée 
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Relations aux autres 

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 
d760 Relations familiales 
d770 Relations intimes 
 

d779 Autres relations et interactions 
particulières avec autrui précisées et non 
précisées 
d798 Autres relations et interactions avec autrui 
précisées 
d799 Relations et interactions avec autrui non 
précisées 

Mémoire et 
application des 
connaissances 

dll0 Regarder 
dl15 Écouter 
d120 Autres perceptions intentionnelles 
d129 Autres perceptions sensorielles 
intentionnelles, précisées ou non précisées  
 

d160 Fixer son attention 
d163 Penser 
d166 Lire  
d170 Écrire 
dl72 Calculer d175 Résoudre des problèmes 
dl77 Prendre des décisions 
d179 Appliquer des connaissances, autres formes précisées 
et non précisées 

d198 Apprendre et appliquer des connaissances, 
autres formes précisées 
d199 Apprendre et appliquer des connaissances, 
formes non précisées 

Exécution de tâches d210 Entreprendre une tâche unique 
d220 Entreprendre des tâches multiples 
d230 Effectuer la routine quotidienne 

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

d299 Tâches et exigences générales non 
précisées 

Tableau 6 : Les différents items d’activité évalués par le SAS selon la CIF 
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II.C Résultats sous forme d’article publié 

La dépendance des patients hospitalisés en SSR est intéressante à évaluer, tant sur les aspects 

moteurs que cognitifs, reflétant l’activité des soins : importance des soins et gestion de l’équipe 

soignante, orientation du patient et définition du plan de soins, retour à domicile ou de reprise 

du cours de la vie. En effet l’intérêt 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 mêmes actes, afin d’ajuster et préparer au mieux le 

devenir du patient à sa sortie, l’objectif étant de limiter sa perte d’autonomie et de 

l’accompagner dans un projet de vie personnalisé. La dépendance doit aussi être mesurée le 

plus justement possible pour décider de l’attribution des ressources finançant le SSR (83). 

Comme évoqué auparavant, l’évaluation de la dépendance doit être définie en fonction de 

l’objectif et ses outils de mesure doivent avoir des qualités métrologiques satisfaisantes. Dans 

le contexte de l’évaluation en SSR en France, ces outils doivent aussi répondre à des critères 

supplémentaires comme être simple d’utilisation et peu chronophage pour être accepté des 

soignants et s’approprier le codages PMSI. Depuis 1997 en France, l’échelle AVQ est utilisée, 

ses grandes limites métrologiques ont été évoquées. Les autres outils, de meilleures qualités 

métrologiques ont été également détaillés dans le tableau 5.  

Etant donné les limitations actuelles des outils, la Société Française 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 basé sur le modèle CIF : le SAS (Annexe 3). Le SAS est facile d’utilisation, adapté à 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 cinq niveaux pour chaque item 

a été proposée. La cotation s’effectue après 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 âges : enfant, adulte, personne âgée. 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, l’analyse de sa validité de contenu 

et les résultats d’une étude de faisabilité. Cette étude de faisabilité visait à confirmer les 

hypothèses émises lors de la construction du SAS : étude de l’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 

l’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 à l’utilisation d’une méthode Delphi pour 

obtenir un consensus de groupe permettant le développement du score. Grâce à cette étape, 

deux importantes modifications ont été appliquées : la première consistait à une meilleure 

définition des termes utilisés pour décrire les champs d’activités physique et cognitif. La 

deuxième étant l’insertion d’un cinquième niveau de cotation (contrairement au score AVQ) et 

l’inversion de l’ordre des niveaux du score (niveau 1 correspondant au niveau le plus bas 

d’activité vers niveau 5 correspondant au niveau d’activité maximale) car la mesure du niveau 

d’activité semble plus logique de façon croissante contrairement à la mesure de la dépendance. 

L’étude de faisabilité sur 81 patients suggère de meilleures qualités métrologiques pour le SAS 

que pour le score AVQ. Les résultats confirment l’effet plancher très important suspecté du 

score AVQ, limité pour le SAS par l’introduction d’un cinquième niveau permettant de décrire 

une activité impossible quelle que soit l’aide apportée. Il apparaît 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 l’on compare quatre items 

cognitifs présents dans le SAS (communication, relations aux autres, mémoire et exécution de 

tâche) à 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 même titre 

que l’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 mêmes (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 

l’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 à évaluer la capacité des patients via des conditions 

environnementales standardisées tandis que les soignants ont tendance à apporter une aide 

humaine plus rapide. 

A l’issue 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 critère (vs MIF), et sa sensibilité au changement.  

Les résultats de ce travail ont permis de valider le SAS comme outil de mesure de l’activité 

réelle des patients en SSR et de l’importance des soins. Cette quantification la plus ajustée 

possible aux besoins des patients permettra d’optimiser la participation des patients via 

l’attribution de moyens humains suffisants pour pallier à leur limitation. L’impact en sera aussi 

plus ajusté sur l’aval des SSR avec une adaptation optimisée des ressources à prévoir pour la 

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

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

Physical and Rehabilitation Medicine (Annexe 4) 
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III. LA PARTICIPATION DES ENFANTS AYANT UNE MALADIE 

NEUROMUSCULAIRE (MNM) 

III.A Revue de littérature 

La plupart des MNM sont génétiques et beaucoup se déclarent chez l’enfant ou l’adolescent. 

Les plus communes sont la dystrophie musculaire de Duchenne (DMD), l’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, à laquelle s’associent souvent d’autres atteintes 

musculaires (cardiaque, respiratoire, déglutition, digestive). Ces atteintes sont responsables 

d’un handicap qui commence ainsi souvent dans l’enfance. Les traitements curatifs 

commencent à émerger ou n’existent pas pour la plupart de ces maladies. Un suivi et des soins 

multidisciplinaires au long cours en MPR ont pour rôle de compenser les incapacités pour 

encourager les aptitudes personnelles et sociales des patients tout en prenant en compte à 

l’échelle de l’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 l’article 23 de la Convention internationale des droits de 

l’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 à la vie de la collectivité » (121). Dans l’exemple de la 

dystrophie musculaire de Duchenne la publication de recommandations (122–126) issues d’une 

meilleure connaissance de l’histoire naturelle de la pathologie et des progrès de la pratique 

clinique a permis une amélioration de la survie des patients (127,128). De plus à l’ère des 

thérapies géniques, les essais thérapeutiques dans ces MNM de l’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 

l’appareillage et ses contraintes, médicamenteuses…) nécessitent une implication très 

importante des enfants et leurs familles. Par conséquent l’impact sur la participation des enfants 

peut être négatif et vient alors s’opposer aux objectifs thérapeutiques que la MPR prône. 

La base de données bibliographique PUBMED a été interrogée pour déterminer les outils 

adaptés à l’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 façon globale aux grands domaines de la vie 

(loisirs, éducation, communauté…) ; leurs qualités métrologiques devaient avoir été étudiées 

dans la littérature internationale et française.  

Les critères d’exclusion étaient les suivants : outil développé en français 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 l’activité), outil évaluant la 

participation basée sur les enquêtes spécifiques d’une étude donnée, outils évaluant des enfants 

à 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 

évalué dans quelle mesure les instruments destinés à mesurer la participation des enfants le font 

réellement et dans quelle mesure leurs éléments constitutifs pouvaient être 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), l’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 l’avons pas retenu dans 

notre synthèse (tableau 7) 

Parmi ces trois outils seuls le CASP et la PEM-CY sont des mesures directes de la participation 

des enfants, contrairement à l’APS qui l’évalue indirectement en quantifiant l’aide à apporter à 

l’enfant dans ses activités de jeux et de loisirs. Il est intéressant de noter que la sensibilité au 

changement à ce jour, a été seulement évaluée pour le CASP, dans une population d’enfants 

souffrant de lésion cérébrale acquise. En revanche la validité contre critère a été 

systématiquement étudiée en prenant comme étalon, pour le CASP et l’APS, la PEDI scale qui 

est un instrument de mesure valide, sensible au changement, fidèle, évaluant les capacités 

fonctionnelles et la performance, en quantifiant l’aide nécessaire dans trois domaines : soins 

courant, mobilité et la fonction sociale, des enfants âgés de 6 mois à 7 ans (132,133). La PEM-

CY n’a pas utilisé d’étalon pour évaluer contre critère la dimension de participation mais l’a 
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fait pour les items concernant l’environnement. Cette dernière échelle en évaluant 

l’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 à un contexte particulier afin de 

construire des mesures fidèles et valides. Ils défendent ainsi leur méthodologie de construit ne 

faisant pas appel aux analyses statistiques pouvant s’appliquer aux modèles classiques (issus de 

la théorie classique des tests (TCT) ou de la théorie de réponse aux items (TRI)), mais 

considèrent 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 l’avons vu dans la première partie, l’utilisation d’un outil de mesure adapté à une 

situation donnée, passe aussi par sa manipulation adaptée dans la langue adéquate. À ce jour le 

seul outil en français, respectant le principe d’adaptation transculturelle est le CASP (134), qui 

présente aussi l’avantage d’être facile à utiliser avec des qualités métrologiques démontrées et 

un temps de passation assez court. Nous nous sommes donc intéressés à son application dans 

une population d’enfants ayant une MNM suivis dans notre service. Ce travail a été mené dans 

le cadre de l’encadrement d’un mémoire de Master 2 d’une consœur, le Dr de Montferrand, qui 

l’a aussi présenté au cours d’une communication orale lors du congrès de l’European Academy 

of Childhood Disability (EACD) en mai 2019 (8). 
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Nom de l’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 X X 

Entretien personnel X  X 

Vie domestique X  X 

Communication X X X 

Apprentissage et 

application des 

connaissances 

X  X 

Relations et interaction 

avec autrui 

X X X 

Tâches et exigences 

générales 

X  X 

Grands domaines de la 

vie 

X  X 

Vie communautaire, 

sociale et civique 

X X X 

Description 

Hetero-questionnaire (parents et 

soignants) ou auto-questionnaire (si âge 

> 11ans) qui mesure la participation de 

l’enfant, comparée à celle d’autre enfant 

de son âge 

Hétéro-évaluation (parents) qui mesure 

l’aide dont un enfant handicapé d’âge 

scolaire a besoin pour participer à des jeux 

et des activités de loisirs, à domicile et en 

communauté 

Hétéro-évaluation (parents) qui mesure la participation et 

l’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 l’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 l’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 5 à 18 ans 5 à 18 ans 5 à 17 ans 

Qualités métrologiques 

testées 

- Validité de contenu  

- Validité contre critère 

- Fidélité (cohérence interne, test-retest 

et inter juge) 

- Validité de contenu 

- Validité contre critère 

- Fidélité (cohérence interne) 

- Validité contre critère 

- Fidélité (cohérence interne, test-retest) 

Commentaires 

  Construction basée sur des résultats de groupes de 

discussion et d'entretiens approfondis avec des parents 

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 l’enfant en accord avec la CIF 
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III.B Définition du mesuré 

La participation est définie dans la CIF comme « l’implication de l’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 l’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 l’incarne. Cette dernière reprend les droits humains fondamentaux de la Convention des 

Nations Unies en 2006 (ONU 2006) et des conventions et déclarations internationales qui ont 

œuvrées à la construction des droits des personnes, notamment des enfants handicapés : 

Convention des Nations Unies en 2006 (ONU 2006), forum mondial sur l’éducation de Dakar 

(2000), Déclaration de Salamanque pour l’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 particulière. L’enfant est à appréhender dans le 

contexte de son système familial qui influence grandement son fonctionnement. Et le rôle 

capital de cet environnement physique et social structure l’acquisition de ses diverses 

compétences pendant les deux premières décennies de sa vie ainsi que son aptitude à s’engager 

et à interagir socialement (12).  

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

MNM à l’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 à la 
maison 

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 particulières 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 
 
 

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 

d5l0 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 
 

Participation à des 
activités dans le 

voisinage et dans la 
collectivité 

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 particulières 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 
 

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 

d5l0 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 
 

Participation à l’école 

d920 Récréation et loisirs 
 
d8I0 Éducation informelle 
d8I5 Éducation préscolaire 
d820 Éducation 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 
 
d530 Aller aux toilettes 
d540 S'habiller 
d550 Manger 
d560 Boire 
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Activités de la vie à 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 
d649 Autres activités ménagères précisées et non précisées 
 
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 à la mobilité 
d499 Activités non précisées relatives à la mobilité 

d450 Marcher 
d455 Se déplacer 
d460 Se déplacer dans différents lieux 
 

Tableau 8 : Les différents items de participation évalués par le CASP selon la CIF 
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III.C Résultats sous forme d’article  

III.C.1 Introduction 

Concernant les MNM, l’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 l’impact de différents facteurs sur cette participation. L’objectif secondaire 

était de réaliser une première étude de validation de la CASP chez des enfants atteints de MNM 

en évaluant les qualités métrologiques du CASP dans cette population. Notre hypothèse était 

que la participation des enfants atteints de maladies neuromusculaires était altérée sous 

l’influence de différents facteurs comme le niveau moteur, la lourdeur du suivi en rééducation, 

l’état respiratoire et nutritionnel, et l’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 prélèvements ou les évaluations au domicile du patient 

pour limiter l’absentéisme scolaire. 

III.C.2 Matériel et méthodes 

Cette étude a été conduite en deux temps : tout d’abord l’analyse de la structure du CASP en 

version française (VF), puis l’analyse de l’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 à la maison (6 questions), « Collectivité » = Participation à des activités dans le 

voisinage et dans la collectivité (4 questions), « Ecole » = Participation à l’école (5 questions) 

et « Activités » = Participation à des activités de la vie à la maison et dans la collectivité (5 

questions). Chaque item est coté selon une échelle en quatre point de Likert : 4= Participation 

équivalente ou supérieure à l’âge attendu, 3= Participation plutôt limitée, 2= Participation très 

limitée, 1= Incapable, 0= Non applicable : lorsque la participation des enfants à l’activité, du 

même âge que l’enfant évalué, ne serait pas attendue. Suivant les recommandations de Bedell 

(157), un score total un score à chaque domaine peut être calculé en additionnant le score de 
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tous les tems « applicables », divisé par le score maximal possible (basé sur le nombre 

applicable d’items évalués), et multiplié par 100 pour le transformer en un score sur 100. Plus 

le score est élevé, plus le niveau de participation est bon. 

2- Patients et données collectées 

Cette étude s’est donc déroulée de façon transversale en multicentrique parmi trois centres 

constitutifs du centre de référence des maladies neuromusculaire (Service de MPR pédiatrique 

l’Escale de l’hôpital femme mère enfant à Bron, Service de MPR de l’hôpital Morvan à Brest, 

Institut I-Motion (Institute of Muscle-Oriented Translational Innovation) de l’hôpital 

pédiatrique Trousseau à Paris). Les données ont été recueillies en soins courants, au cours du 

suivi habituel des patients avec MNM, où il était systématiquement proposé aux parents de 

remplit le CASP. Les données cliniques ont été collectées entre octobre 2017 et avril 2019, de 

façon rétrospective (à partir des dossiers médicaux) chez des patients âgés de 3 à 18 ans, pour 

qui le diagnostic de MNM était confirmé (biopsie musculaire et/ou test génétique). Les patients 

et leur famille ne parlant pas français ou qui refusaient de participer ont été exclus.  

Le recueil de données a compris : 

- Données démographiques et cliniques : âge, diagnostic, nombre de frères et sœurs, le 

niveau d’éducation parentale, situation scolaire (ordinaire, avec ou sans AVS, scolarité 

spécialisée (ULIS), établissement médico-social), nombre de jours passés à l’hôpital durant les 

6 derniers mois 

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

confondues) par semaine 

- Evaluation de la sévérité 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 :  

 Le statut de marchant (capacité à marcher 10 mètres seul sans aide humaine ni technique) 
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 Le score le plus récent (disponible dans la dernière année écoulée) de la Motor Function 

Measure (MFM) (158). La MFM est une échelle de fonction motrice cotée de façon 

standardisée par un professionnel formé. Elle s’adresse aux patients atteints de MNM à 

partir de l’âge 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 à 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 reflète le modèle 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 modèle des 

AEF (160), dans l’objectif de produire deux hypothèses sur (1) le nombre de dimensions et (2) 

la structure des items pour les dimensions retenues. Comme tous les éléments sont ordinaux, 

l'estimateur WLSMV (Weighted Least Squares Mean and Variance ajusted) a été utilisé pour 

estimer les paramètres des modèles AEF à partir de la matrice de corrélation polychorique 

(corrélation appliquée aux données ordinales qui vise à évaluer la corrélation entre les variables 

latentes théorisées). Plusieurs modèles d'AEF avec différents nombres de dimensions (de un à 

dix) ont été mis en œuvre et comparés à l'aide d'indices d'ajustement globaux. Le nombre de 

dimensions retenues était le plus petit avec des indices indiquant un bon ajustement (critère de 

parcimonie). Les indices d'ajustement globaux utilisés pour évaluer l'ajustement des modèles 

AEF étaient: l’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) à 90% avec 

ajustement serré si <0,05 et ajustement adapté dans la plage de 0,05 à 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 modèles AEF comme recommandé 

par Schmitt et al. pour le développement d'une nouvelle structure (165). Après estimation du 
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nombre de dimensions, les critères de génération d'une structure étaient les suivants: (1) une 

valeur de chargement de facteur supérieure à 0,4 a été conservée pour affecter un article à une 

dimension (166) et (2) un élément qui reflète plus d'une dimension a été affecté à 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 troisième 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) à 95% ont été utilisés pour estimer la corrélation entre le 

score CASP et les variables continues. 

Un modèle de régression linéaire pour les données censurées, le modèle Tobit, a été réalisé pour 

quantifier l'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 modèle de 

régression linéaire (sorte d’analyse multivariée), les variables continues ont été divisées selon 

des « tranches » estimées comme cliniquement significatives : l'âge était divisé par cinq, le 

score MFM par dix et le nombre de séances de rééducation par semaine par trois ; cela définit 

ainsi l’intercept (qui est un paramètre classique de tout modèle de régression) (Tableau 13). 

L'analyse descriptive et l'analyse de l'influence des caractéristiques du patient sur le score CASP 

ont été réalisées à l'aide du logiciel statistique R, version 5.3.2. L'EFA a été réalisée à l'aide de 

Mplus, version 8.2 (167). Tous les tests étaient bilatéraux et p <0,05 a été considéré pour la 

signification statistique. 

III.C.3 Résultats 

1- Description de la population 
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Au total, 138 patients ont été inclus (10 à Paris, 42 à Brest et 86 à Lyon). Tous les parents du 

patient sauf un 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 français. 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 138 
Gender: boy n (%) 98 (71.0) 
Age in years: median [Q1-Q3] 10.6 [8.0-13.1] 
Diagnosis 1: n (%)  

Duchenne muscular dystrophy 47 (34.3) 
Spinal muscular atrophy 14 (10.2) 
Charcot-Marie-Tooth disease 17 (12.4) 
Limb-girdle muscular dystrophy  13 (9.5) 
Congenital myopathy 16 (11.7) 
Myotonic dystrophy type I 10 (7.3) 
Others  20 (14.6) 

Presence of siblings 2: n (%) 108 (80.0) 
Parents’ level of education 3: High school or higher degree n (%) 94 (78.3) 
Schooling 1: n (%)  

Mainstream 52 (38.0) 
Mainstream with human aid 68 (49.6) 
Special school 16 (11.7) 
Unschooled 1 (0.7) 

Rehabilitation session per week 4: median [min-max] 2 [0-9] 
Days at hospital in last six months 1: median [min-max] 3 [1-35] 
Inclusion in a trial: n (%) 20 (14.5) 
Treatment: n (%)  

None 86 (62.3) 
Corticosteroïd 41 (29.7) 
Salbutamol 3 (2.2) 
Spinraza 4 (2.9) 

                Other 4 (2.9) 
Respiratory status: n (%)  

Normal 93 (67.4) 
With support a IPPB 45 (32.6) 

Feeding modalities: n (%)  
Oral 128 (92.8) 
Enteralb  10 (7.2) 

Walking status: n (%)  
Non walking child 48 (34.8) 
Walking child 90 (65.2) 

Using wheelchair for long distance: n (%) 35 (25.4) 
MFM *: median [Q1-Q3]  

Total score 75.0 [50.0-89.8] 
D1 score 48.7 [4.7-82.1] 
D2 score 94.0 [77.8-100] 
D3 score 90.5 [85.7-95.2] 

CASP **: median [Q1-Q3]  
Total score 88.5 [81.3-94.1] 
Home Participation sub score 91.7 [83.3-95.8] 
Neighborhood and community participation sub score 87.5 [75.0-93.8] 
School Participation sub score 94.4 [85.0-100.0] 
Home and community living activities sub score 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 

MFM: Motor Function Measure, , Q1: first quartile, Q3: third quartile, 1: 1 missing value, 2: 4 missing values, 3: 18 missing 

values, 4: 3 missing values, a IPPB: Intermittent positive pressure breathing or ventilation ; b 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 modèle n'avait pas un bon ajustement (tableau 10). Pour un 

modèle à trois dimensions, les indices étaient hétérogènes : 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 à 0,95, RMSEA était inférieur à 0,08 et SRMR était 

inférieur à 0,08. Pour cinq à sept dimensions, l'ajustement était très bon comme prévu avec un 

nombre élevé de dimensions, mais pouvait conduire à des dimensions ininterprétables avec trop 

peu d'articles par dimensions. Pour 8 à 10 dimensions, aucune estimation des paramètres du 

modèle n'a pu être obtenue. Ainsi, avec le critère de parcimonie, le modèle à 4 dimensions a été 

retenu. 

Number of 
dimensions 

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 modèles d'analyse factorielle exploratoire à une jusqu’à 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 modèle à quatre 

dimensions ont conduit à la même 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 première dimension comprenait les 

items 1, 3, 4 et 16, la deuxième dimension comprenait les items 5, 8, 9, 12 et 13, la troisième 

dimension comprenait les items 2, 6, 7, 10, 11 et 15, et la quatrième dimension incluait les items 

de 17 à 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 après rotation CF-EQUAMAX: estimation des charges 

factorielles associées à 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 première dimension et la deuxième 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 à celle des enfants nécessitant une alimentation entérale). La participation a 

augmenté à 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 à l'hôpital au 

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

Clinical data Characteristics N 
CASP score 

median (min-max) 
P-value 

Spearman’s 
correlation coefficient 
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 1 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)   

Rehabilitation 
sessions /week** 

   <0.001 -0.38 [-0.51; -0.22] 

[0; 1.5] 46 93.9 (54.2-100)   
]1.5; 3[ 39 89.5 (60.7-100)   
[3; 9] 50 84 (28.3-100)   

Days at hospital 
in the last 6 
months* 

   0.15 -0.17 [-0.33; 0.00] 

1 46 90.6 (41.1-100)   
2 to 4 49 88.8 (28.3-100)   
5 to 35 42 85 (56.8-100)   

MFM Total 
Score 

   <0.001 0.40 [0.22; 0.56] 

[0; 60.4] 31 83.3 (28.3-97.4)   
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]60.4; 84.4] 31 84.2 (53.9-100)   
]84.4; 100] 30 93.2 (63.7-100)   

MFM D1    <0.001 0.37 [0.18; 0.53] 
[0; 17.9] 31 86.3 (28.3-97.4)   
]17.9; 69.2] 32 83.1 (53.9-100)   
]69.2; 100] 29 92.6 (63.7-100)   

MFM D2    <0.001 0.41 [0.23; 0.57] 
[0; 86.1] 31 82.9 (28.3-97.4)   
]86.1; 97.2] 33 84.2 (53.9-100)   
]97.2; 100] 28 92.4 (63.7-100)   

MFM D3    0.02 0.29 [0.09; 0.47] 
[0; 85.7] 33 83.8 (28.3-96.7)   
]85.7; 95.2] 40 87.2 (53.9-98.8)   
]95.2; 100] 19 92.6 (70-100)   

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; 1 IPPB or ventilation; 2 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 à 

l'âge moyen de 10,5 ans avait un score CASP estimé à 84,32 (tableau 13). Pour une 

augmentation de 10 points du score MFM, l'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 modèle de régression Tobit (analyse multivariée) 
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III.C.4 Discussion 

Dans la présente étude, l'analyse de la structure du CASP VF identifie une nouvelle structure 

composée de 4 dimensions différentes de celles de l'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 l'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 modèle sous-jacent à 

la version américaine du CASP ne colle pas avec celui sous-jacent au CASP VF. Les analyses 

exploratoires factorielles ont donc été pratiquées aboutissant à 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 quatrième dimension se compose des mêmes items que dans l’échelle 

originale (sauf l’item 16) et est aussi définie dans l’échelle originale par le type de participation 

« Activités » et non par le lieu.  

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

Lorsque l’on compare à la littérature, entre la première étude de validation de Bedell et al. (135) 

et la première étude française de Chamberon et al. (134), qui a dans sa discussion repris les 

études s’intéressant à la validation et à la construction du modèle CASP en langue américaine 

(136,139,140,143), il apparait des modèles de structure avec 3, 4 ou 5 dimensions définies par 

le type de participation, similaires à 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 nôtre, car porteurs de lésion cérébrale acquise, ce qui pourrait 

expliquer que la structure du CASP VF existant ne soit pas retrouvée dans notre population. 

Une autre explication à ce constat porte sur l’adaptation transculturelle et la validation du CASP 

en français, 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 façon 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 à contacter le créateur de l’échelle : Gary Bedell en 

l’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 l’échelle 

a été construite sur des considérations cliniques, menant à une répartition en domaines basés 

sur le lieu. Les études de validation citées ci-dessus, ont retrouvé à quelques différences près 

des modèles basés sur le type d’activité, similaires à la nouvelle structure du CASP VF proposée 

dans notre étude, malgré les populations différentes, mais qui ne semblent pourtant pas avoir 

mené à une restructuration de l’échelle.  

Ainsi à 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 être 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 à partir du CASP VF existant, nous ne l’avons à ce jour pas poursuivi.  

Concernant l’utilisation des scores par dimensions, ils ne semblent pas pertinents pour la 

version française selon les résultats de Chamberon et al. portant sur l’étude des propriétés 

métrologiques du CASP VF. En particulier l’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 l’utilisation du score total du CASP et sa corrélation à 

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 lié 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 façon rétrospective sur dossier, que certains enfants ou 

adolescents ont pu perdre en fonction motrice, entre leur dernière MFM et le remplissage du 

CASP par leur parent, cela dépendant évidemment de leur pathologie (si DMD). Contrairement 

à l’une de nos hypothèses initiales, l’inclusion dans un essai thérapeutique n’est pas corrélée au 
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niveau de participation. Plusieurs réflexions peuvent être proposées : le nombre d’enfants 

participant à des essais est faible dans cette population, la variété des essais est importante tant 

sur le plan de l’intensité 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 être encore perceptible.  

Nos résultats montrent que l’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 l’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 l’enfance et l’adolescence peut sembler moins sévère 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 à la lumière 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 amènent à nous 

questionner sur la définition de la participation selon la CIF et la pertinence de l’outil de mesure 

que nous avons choisi. C. Imms rappelle bien que les limitations fonctionnelles individuelles 

jouent un rôle dans les résultats de la participation et que les obstacles les plus importants à la 

participation se trouvent dans l'environnement : à la fois les vastes structures sociales et 

physiques de nos communautés et, de manière critique, les cadres d'activité ou les situations où 

la participation a lieu (168).  

Cette question de l’environnement est très importante car bien prise en compte par la CIF en 

étant 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 l’approche « barrière ou 

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

dans une situation de vie.  

Cette approche, dit il est illustrée par l’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 perçus et des 

obstacles à la participation. Les auto-évaluations de l'expérience réelle dans un contexte 

spécifique peuvent cependant être très 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 l’étude 

Comme évoqué précédemment, le fait d’avoir utilisé le CASP VF en tant que qu’hétéro-

questionnaire peut induire un certain biais dans l’évaluation de la participation des enfants. De 

Kloet l’évoque aussi : les parents sont des observateurs importants de la vie de leur enfant, mais 

leur capacité à évaluer l'état mental et l'expérience des restrictions de participation et de la 

qualité de vie d'une autre personne peut être limitée, malgré le fait qu'ils vivent étroitement 

ensemble (142).  

En effet, cette mesure de la participation fait forcément appel à une certaine subjectivité de la 

part de l’évaluateur (même si ce sont les parents) qui sont eux même soumis à leurs propres 

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

Cette même évaluation via un auto-questionnaire aurait été 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 élevée que celle rapportée par leurs parents (143). 

Le problème est qu’il n’existe à ce jour aucune adaptation transculturelle française de cet auto 

questionnaire. Pour comparaison, un travail a été mené en 2010 sur des adolescents porteurs 

d’une MNM, qui évaluait l’auto perception de qualité de vie (une notion très subjective), des 

patients en comparaison à une population d’adolescents sans problèmes de santé ni 

conséquences fonctionnelles. Les résultats ont montré des scores (1) très similaires dans les 

deux groupes en terme de vitalité, d’image corporelle, de lien avec les parents et les amis, de 

bien-être physique et psychique, (2) plus élevés 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 l’enfant 

aurait plutôt 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 à 

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 plutôt un avantage.  

III.C.5 Conclusion 

Ce travail d’évaluation de la participation dans une population française 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 l’interprétation de son score global mais l’utilisation des subscores est moins 

valable. La participation de ces enfants avec MNM semble tout de même 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 très intéressant, afin d’inclure l’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 être 

comprise sans en saisir l’ironie, selon Jacqueline Nadel, puisque le test pionnier « Binet-

Simon » a été créé comme «  un moyen pour repérer quels enfants étaient à l’aise dans la classe 

de leur âge ou seraient mieux adaptés dans la classe au-dessous ou au-dessus » ; Binet n’ayant 

jamais voulu initialement « parler d’âge 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 l’évaluation de la mesure : le premier utilise 

le second pour permettre d’aboutir à une décision, thérapeutique en médecine. Autrement dit, 

toujours selon J. Nadel : « La démarche d’une évaluation est celle du diagnostic : c’est une 

élimination progressive des hypothèses non validées, avec le doute méthodique comme support 

de la progression » (172). Ainsi ces réflexions justifient la nécessité pour l’évaluateur de : 1) 

définir clairement le critère d’évaluation et de 2) connaitre pour un critère d’évaluation donné, 

les conditions de création ou de validation d’un outil de mesure, afin de bien l’utiliser et 

l’interpréter (173). D’autre part, l’évaluation en pratique clinique ou en recherche, nécessite le 

recours à des outils de mesure faciles à manipuler tant dans leur condition que dans leur durée 

de passation. Un juste milieu est donc à trouver entre l’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 l’est pas est inutilisable ». 

L’utilisation de la CIF pour définir le concept qui va faire l’objet de la mesure de la part d’un 

outil (autrement dit qui va définir le mesuré) mérite d’être généralisée de façon plus 

systématique en MPR, dans la pratique clinique et recherche. Dès la parution de la CIF, son 

utilisation comme cadre de référence pour la relier aux mesures de l'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 règles de liaison, mises à 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 l’application de ces 

règles de liaison avait porté ses fruits et que la CIF se révèle être 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 à travers les diagnostics, les paramètres, les langues et les pays (176). La CIF est en 

effet un outil dynamique qui rompt avec les autres classifications proposées jusqu’alors par 

l’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 

problème 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 première remarque 

concerne l’antinomie existant entre l’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 l’individu au travers des divers items de la CIF a pour risque de lui 

faire perdre l’essence même de son unicité et sa complexité. Cependant, pour contourner cet 

écueil, s’intéresser en premier lieu à la dimension de la participation que propose la CIF, 

pourrait et devrait être une réponse pertinente à l’évaluation globale de l’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 à différents substituts destinés à les contourner, 

notamment le développement d’ensembles de base de codes CIF (« core sets ») spécifiques à 

une pathologie. Là où l’idée d’utiliser un questionnaire standardisé reprenant les principales 

catégories de la CIF peut sembler saugrenue – vis-à-vis de la mission première de la CIF de 

représenter l’individu dans sa globalité au sein de son écosystème –, 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 à son utilisation de la CIF dans une pathologie donnée, afin entre 

autre d’utiliser la CIF pour aider à structurer et évaluer des thérapies (33). Mais la certitude que 

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

Après avoir défini le mesuré, les conditions de passation de la mesure méritent aussi une 

attention particulière. Le chercheur et physicien Philippe Grangier rappelle que « La science est 

une œuvre humaine, mais ce n’est pas l’observateur qui crée la réalité :». Ainsi ce qui est 

clairement établi en physique quantique concernant l’observation du phénomène qui modifie le 

phénomène, l’est en médecine puisque les conditions de passation d’un outil de mesure peuvent 

influencer ce que l’on cherche à mesurer. L’exemple du domaine neuro-cognitif, avec 

l’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 même 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 à 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 l’avons vu précédemment, la mesure d’un critère d’évaluation subjectif est indissociable 

de la pratique médicale. B. Falissard s’est ainsi questionné sur la valeur de « l’artifice 

méthodologique » qu’est l’hétéroévaluation, c’est-à-dire le fait que la mesure s’effectue à partir 

de l’observation d’un tiers et non à partir de l’évaluation du sujet par lui-même. Pour revenir à 

l’utilisation du CASP en hétéro complétion, la question se pose du biais lié à cette méthode de 

remplissage, dans cette situation où 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-à-dire que les propres facteurs 

personnels et parentaux interagissent avec ceux de leur enfant dans l’évaluation de sa 

participation. Mais B. Falissard argumente qu’une telle mesure (hétéroévaluation) « repose sur 

une aptitude humaine largement partagée : l’empathie. Quand deux personnes discutent 

suffisamment longtemps, en toute confiance, dans un environnement calme et sécurisant, elles 

parviennent chacune, plus ou moins consciemment, à ressentir intérieurement, a minima, ce que 

l’autre ressent. Pour évaluer une caractéristique subjective de l’une, il peut suffire, alors, 

d’interroger l’autre ; si cette dernière fait en outre partie des expérimentateurs, on peut alors 

espérer que ce qu’elle rapporte est un fidèle reflet de ce qu’elle perçoit. 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 l’individu d’une multitude d’éléments susceptibles de devenir d’un point de 

vue médical, des critères d’évaluation subjectifs. Cette réalité d’ailleurs a été matérialisée par 

le concept que les anglophones qualifient de « disability paradox » (178). Si l’individu en 

question est un enfant, certains concepts du fait de son âge peuvent ne pas lui être accessibles 

et questionner les personnes qui s’occupent quotidiennement de l’enfant via l’hétéroévaluation 

est alors la seule alternative. D’autant plus que le fait même d’être malade est susceptible de 

biaiser le jugement que le patient peut porter sur certains de ses états propres et donc subjectifs, 

même si le risque pourrait y être opposé dans ce cas, de ne pas réaliser une mesure précise du 
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critère subjectif du jugement. Mais Falissard conclue qu’« une mesure effectuée par 

hétéroévaluation bénéficie d’une propriété scientifique fondamentale : la possibilité d’en 

estimer la variabilité et donc de disposer d’un ordre de grandeur de l’erreur de mesure. En 

pratique, cette variabilité est estimée au moyen d’un protocole où plusieurs expérimentateurs 

évaluent le même sujet. Il est très difficile ? voire impossible°? d’obtenir une telle estimation 

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

Il est cependant important de souligner que la CIF concerne plutôt les dimensions objectives du 

fonctionnement et du handicap et non pas les dimensions subjectives (qualité de vie, 

satisfaction…) (179), même 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 l’humain, je veux dire 

l’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 l’environnement. Mais elle le fait de 

façon quasi mécanique, provoquant, pour les besoins de la cause une réification de l’humain 

dont l’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 

éléments subjectifs dans la CIF n’a pas été suivi et c’est une approche cadavérique de l’être que 

l’outil nous propose. L’évaluation des déficiences et des réactions à celles-ci ne s’embarrasse 

pas de connaître la colère ou le désespoir du patient qui devient l’objet de l’étude et non son 

sujet. Que dire alors, dans le composant environnemental d’items tels que l’économique, le 

politique et le spirituel ? » (19). Or C. Hamonet définissait ainsi le handicap « Le handicap 

comporte quatre dimensions l'état corporel, l'état fonctionnel, les situations de la vie et la 

subjectivité de la personne. » Ainsi malgré ses indéniables points forts, la CIF n’est pas 

complètement l’outil de classification holistique qu’il est censé incarner. Mais tel qu’évoqué 

dans la première partie de cette discussion, un outil sans faille, de mesure tout comme de 

classification, existe-t-il ?  

A la lumière de ces réflexions, l’étude des trois méthodes d’évaluation d’outils de mesure en 

MPR, chacune en lien avec l’une des trois dimensions la CIF, nous permet différentes 

remarques. Concernant les limites identifiées de la PSOM, en tant qu’outil mixte de l’évaluation 

de la fonction neurologique mais aussi de l’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, même si ses qualités métrologiques restent à 

définir. En cela il répond aux préconisations de la Fédération française de MPR, qui insistait en 

2014 sur l’importance de développer des outils de mesure plus spécifiques s’inspirant des 

valeurs de la CIF (83). Quant au CASP il soulève 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 à décrire les conséquences uniques d’une maladie pour un 

individu donné. La mesure de ces facteurs et de leur combinaison, est extrêmement complexe 

à mettre en œuvre et peut être considérée comme à la fois la force et la limite du modèle de la 

CIF, dont le cadre et l’utilisation sont discutés ci-après.  

Finalement ce travail et ces réflexions soulignent l’importance de la dimension participation, 

au sein de la CIF. Dans un premier temps, un point doit être fait sur la définition et la description 

de la participation. Nous rappelons que dans le descriptif de la CIF la distinction entre l’activité 

et la participation n’est pas faite. Il est même précisé que cette distinction est difficile d’où le 

recours à une liste unique. Ainsi un petit mode d’emploi est proposé par la CIF pour distinguer 

ce qui relèverait de l’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 ; c) 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 à la CIF de décomposer en une 

multitude d’items l’individu, cette juxtaposition entre l’activité et la participation pourrait donc 

plutôt sembler bienvenue. Sauf que les définitions qui s’y réfèrent sont très 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 l’accomplissement des rôles sociaux des patients 

(131,180–182). Nous retiendrons celle de Coster et Khetani, qui se sont intéressés à cette 

définition chez l’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 tâches exécutées par des individus et ont tendance à être simples et distinctes, tandis 

que les situations de la vie sont structurées à partir de séquences d'activités qui servent un 

objectif commun, comme des routines (repas ou événements spéciaux), et sont associées à des 

activités spécifiques (maison ou école). Ils 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 l’étape suivante 

qui se veut être 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 éléments essentiels 

de la participation : « l'assiduité » ou « attendance » (c'est-à-dire être dans la situation de vie) 

et l'implication ou « involvement » (c'est-à-dire l'expérience de la participation) (168,185). La 

place de l’environnement en tant que barrière ou au contraire facilitateur prend alors toute son 

importance et devient le plus grand soutien à l’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-à-dire centrée sur la participation de l’individu, en opposition aux approches 

« bottom-up » qui traitent principalement des éléments issus « des fonctions anatomiques et 

structures organiques ». La mesure et l’évaluation de la participation est donc le critère principal 

des actions en MPR. 

Nous avons évoqué le fait que certains auteurs considèrent la participation comme équivalente 

à de la performance sociale. Certains comme F. Chapireau vont même jusqu’à 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", "être inclus" ou "être engagé dans un domaine de la vie", "être accepté" ou 

"avoir accès aux ressources nécessaires". […] la seule manière de représenter cette notion de 

participation est d'utiliser un code qualificatif de performance. Cela ne signifie nullement que 

la participation doive automatiquement être considérée comme équivalente à la performance. 

La notion même d'"implication" doit aussi être distinguée de l'impression subjective de 

participation au sens de "faire partie de" » (6). La CIF évoque ici l’impression subjective de la 
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participation. Cette notion de subjectivité qui semble jusqu’alors mise de côté dans les items de 

la CIF, pourrait être prise en compte de façon complémentaire à l’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 l’existence, dans le 

contexte de la culture et du système 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 

manière 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-être global perçu plutôt que de la seule qualité de vie liée à 

la santé, et que ce concept ainsi défini pourrait être évalué de manière appropriée avec une 

mesure de la satisfaction subjective à l'égard de la vie (189). Tout comme le concept de qualité 

de vie, la participation est centrée sur l'intersection entre l'individu et l'environnement. La 

participation est cependant plus axée sur le fonctionnement quotidien que la qualité de vie qui 

se concentre sur le bien-être et les perceptions de la vie. Le lien entre la participation et la qualité 

de vie a été 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 plutôt de se questionner sur la place d’une telle 

évaluation de façon conjointe et complémentaire à la dimension de participation définie par la 

CIF. Ainsi il nous semble intéressant, suite à nos travaux sur chacune de ses dimensions, de 

conclure notre réflexion avec une proposition de schéma conceptualisant la CIF, qui intègre les 

éléments évoqués précédemment et qui pourrait refléter une vision plus actualisée de la CIF 

servant à l’évaluation en MPR des individus ayant subi un problème 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 associé, aussi 

rigoureux soit-il. Et surtout de mettre en évidence que le véritable enjeu de l’utilisation d’un 

outil de mesure est bien d’en maitriser les limites avant les avantages. Cela afin que l’évaluateur 

garde un sens critique lors de l’utilisation des données mesurées, pour aboutir à sa décision. Le 

modèle de la CIF illustre aussi ces considérations. Il est un outil rigoureux d’aide à la définition 

de la situation de santé pour un individu mais son utilisation doit servir de cadre à l’évaluateur 

quel qu’il soit (médecin, scientifique, chercheur en sciences humaines…) car nul individu ne 

peut finalement être suffisamment décortiqué pour répondre aux codes de la CIF. Qui plus est, 

l’individu doit rester le centre de la préoccupation des soignants, malgré l’augmentation des 

preuves scientifiques en tout genre, la course à la publication dans de prestigieuses revues, 

l’alimentation d’un système 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 à l’échelle individuelle.  

Il 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 être conceptualisée de diverses manières. Mais la CIF est un outil solide, 

utile et largement répandu permettant l’harmonisation de la vision MPR à l’international, ainsi 

que celle de la recherche et des thérapeutiques dans le champ du handicap. L’approche globale 

de la CIF reste indispensable à l’évaluation des conséquences fonctionnelles chez les individus 

ayant un problème 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 même s'il y a très certainement une place pour 

d'autres approches conceptuelles, au-delà du cadre de la CIF, pour guider la mesure de la 

participation, il semble préférable de faire évoluer ce modèle. Les travaux en cours et à venir 

sur ce thème nous en apporteront rapidement les fruits et nous permettront de nous en approprier 

toutes les subtilités.  
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ANNEXES 

ANNEXE 1 

Version française de la Pediatric Stroke Outcome Measure (PSOM-SNE et 
PSOM-SOI)  
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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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ANNEXE 3 

Le score d’activité de la SOFMER (SAS)
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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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ANNEXE 5: 

Version française du Child and Adolescent Scale of Participation (CASP) 
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RESUME 

La médecine physique et de réadaptation (MPR) s’est développée autour d’une approche 

globale de l’individu et des multiples conséquences des déficiences et incapacités résultant d’un 

problème de santé. La détermination de ces conséquences nécessite le recours à l’évaluation, 

concept largement utilisé en médecine lors de la pratique clinique, la thérapeutique, la 

recherche… Cette évaluation, qui repose elle-même sur la nécessaire évaluation de l’outil de 

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

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 à la définition du mesuré. Les liens étroits entre MPR et CIF nous 

ont amenés à nous interroger sur les différentes manières de développer des outils d’évaluation 

adaptés à chacune des dimensions de la CIF : la fonction, l’activité et la participation. 

À 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 critère principal des actions en MPR tout en 

soulignant l’importance de maitriser la limite de chaque outil de mesure bien avant de valoriser 

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

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

 


