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THESE SOUTEMUE PAR : . Wan Ma DANG

TITRE : DETERMINANTS DE LA PARTICIPATION CHEZ LES ADOLESCENTS AVYEC PARALYSIE CEREBRALE
UNE ETUDE LONGITUDIMALE EURCPEENNE

COMCLUSION

La présente thase étudie |2 participation des adolescents avec paralysie cérébrale dans les siuations
de vie habiluelles, 4 travers ses gssoclatlons avec trois determinanis de enfance accessibles 3 une
prévention : doulcurs, problémes paycho-comportementaus et stress parental,

L'étude épidémiologique longitudinale prospective a portd sur une cohorte multicentrigue
représentative d'enfants avec peralysie cérébrale dans neuf régions de sept pays Eurppéens, vus a
Fenfance puis @ ladolescence. Dans chague domalne de participation, on ajustz un modale
d'équations structurelles ; les déterminants de la participation sont intégrés a laide d'une régression
hiérarchique ascendante ajustée sur la déficience, 3 participation & ['enfance, le centre, 'age ot fe
S2E.

Sur |es 318 enfants initialernent Inclus, 594 ont &t& ravus 3 adolescence. Douleur et stress parental 3
I'enfance sont associés & une participation altérée & adolescence dans tous les domaines d'activités
quctidiennes sauf la communicatian, ainsi que dans les domaines des relations et des lofsirs. Les
troubles psycho-compeortemeniaux 3 I"'enfance sont as50¢8s 4 una participation altérée dans tous les
domaines de réles sociaux, et dans les domaines des soins persennels et de la communication, Leffet
des déterminants de I'enfance s'exerce sur la participation adalescente principalement par |e bizis de

la participation & I'enfance.

Les résultats suggirent que |a participation des adolescents avec paralysie cérébrale pourrait &tre
améliorée par des interventions précores &t conlinues sur la duulsur, les problemes psycho-
comportementaux et ls strass parental.
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DETERMINANTS OF PARTICIPATION BY ADOLESCENTS WITH CEREBRAL PALSY:
A LONGITUDINAL EUROPEAN STUDY.

By Van M6 DANG
Abstract

This thesis aims at studying the participation in life situations of adolescents with cerebral
palsy, through its relationships with three determinants in childhood that are amenable to

interventions: pain, behavioral problems and parenting stress.

The prospective longitudinal epidemiological study has followed a multicentric representative
cohort of children with cerebral palsy in nine European regions from seven countries, by
visiting them at childhood and adolescence. Within each participation domain, a structural
equations model has been fitted; the determinants of participation have been included in the
models using a forward hierarchical regression, controlled on impairment, participation in

childhood, centre, age and gender.

From the 818 initially visited children, n=594 were interviewed again in adolescence. Pain
and parenting stress in childhood are associated with a restricted adolescent participation in
all domains of daily life activities except communication, as well as in relationships and
recreation. Behavioral problems in childhood are associated with a restricted adolescent
participation in all domains of social roles, as well as in personal care and communication.

The effect of childhood determinants is mainly mediated through child participation.

The results suggest that participation in adolescents with cerebral palsy could be improved by

early and continued interventions on pain, behavioral problems and parenting stress.
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INTRODUCTION

La paralysie céerébrale

Définition
La définition suivante résume différentes formulations utilisées jusqu’ici pour décrire la

paralysie cérébrale (cerebral palsy, abrégé ci-dessous en PC), et a été adoptée par le réseau

Européen des registres de paralysie cérébrale [1] :

La paralysie cérébrale est un ensemble de troubles permanents, mais non fixes, du
mouvement et/ou de la posture, ainsi que des fonctions motrices, consécutifs a une
perturbation, une Iésion ou une anomalie non-progressives affectant le cerveau en

développement/immature.

La paralysie cérébrale repose ainsi sur une définition clinique et regroupe des étiologies et
présentations hétérogénes. Le principal point commun consiste en des troubles du
développement moteur qui constituent le motif initial de consultation le plus fréquent. Les
troubles moteurs peuvent affecter la locomotion et la coordination manuelle, ainsi que la

déglutition et I’articulation du langage oral.

Les ages de survenue d’une PC correspondent a la période du développement cérébral des
fonctions motrices. L’age exact des lésions est le plus souvent difficile a préciser. Dans la
plupart des cas, les troubles s’installent dans la période feetale ou au cours des trois premicres

années de vie. Les lésions peuvent étre localisées au cerveau, au cervelet ou au tronc cérébral.

Les troubles associés sont fréquents [2] : deficience visuelle ou auditive, perturbation des
processus cognitifs pouvant étre sévere, incluant les déficits d’attention, ou limitation des
capacités de communication ; des problemes psycho-comportementaux, incluant des troubles
autistiques ou des troubles de I’humeur; une maladie épileptique. Les complications
musculo-squelettiqgues comportent des rétractions musculaires ou tendineuses, des
déformations osseuses, ou des luxations de hanche ; elles peuvent apparaitre tout au long de

la vie, en lien avec la croissance et la spasticité musculaire.
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Epidémiologie

La prévalence de la paralysie cérebrale est estimee a environ 2 enfants pour 1000 naissances
vivantes, dans les pays développés comme dans les pays en voie de développement [3]. Cette
prévalence est restée stable sur les 30 derni¢res années. La mortalité est plus élevée qu’en
population générale, mais la majorité des enfants avec PC atteignent 1’dge adulte ; cette

proportion varie entre 60 et 90 % selon le niveau de séverité des déficiences initiales [4].

Les principaux facteurs de risque de survenue de PC sont la prématurité et un bas poids de
naissance. La prévalence de la PC est 6 a 10 fois plus élevée chez les enfants nés
prématurés par rapport aux enfants nés a terme, ou chez ceux ayant un poids de naissance

inférieur a 1500 g par rapport a ceux de poids de naissance normal.

Les étiologies des PC congénitales sont le plus souvent considérées comme multifactorielles ;
on peut retrouver une cascade d’éléments favorisants tels qu’une prédisposition génétique, un
age maternel élevé, une grossesse multiple ou une malformation cardiaque. Malgré les
progres de I’imagerie, le diagnostic prénatal d’une PC est rarement possible et reste du
domaine de la recherche. Les PC acquises post-néonatales peuvent étre d’origine traumatique,
infectieuse, ou hypoxique, et représentent 5 a 10 % des cas de PC. On ne retrouve aucune

étiologie dans plus de 30 % des cas.

Dans les trois dernieres décennies, le taux de prévalence de la paralysie cérébrale a diminué
chez les enfants nés prématurés ou avec un faible poids de naissance. Cette diminution refléte
probablement les progres de la prise en charge en néonatalogie. Cependant, on a observé dans
le méme temps une augmentation continue du taux de ces mémes enfants nés prématures ou
avec faible poids de naissance. Ces deux tendances peuvent expliquer que la prévalence
globale de la PC soit restée stable malgreé les efforts de prévention entrepris, en particulier sur
les facteurs de PC post-néonatale, par exemple a travers les mesures améliorant la sécurité

routiere ou la vaccination contre le méningocoque.
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Participation

La limitation des activités est un élément essentiel a prendre en compte dans la paralysie
cérébrale [2]. Une priorité de la prise en charge est ainsi d’optimiser pour le patient

I’accomplissement de ses activités quotidiennes et son engagement dans la vie en société.

Cette perspective, centrale en réhabilitation, repose sur un concept de santé¢ s’étendant au
fonctionnement global de la personne. Ce concept global de santé est universel, principe que
rappelle le texte désormais classique inscrit en préambule de la Constitution de 1’Organisation

Mondiale de la Santé (OMS) [5] :

La santé est un état de complet bien-étre physique, mental et social, et ne consiste pas
seulement en une absence de maladie ou d’infirmité. La possession du meilleur état de
santé qu’il est capable d’atteindre constitue |'un des droits fondamentaux de tout étre
humain, quelles que soient sa race, sa religion, ses opinions politiques, sa condition

économique ou sociale.

Pour évaluer les composantes du bien-étre d’une personne en rapport avec ses maladies, on
peut se référer au cadre général élaboré par ’OMS dans sa Classification Internationale du
Fonctionnement, du Handicap et de la Santé (CIF)[6]. La CIF est parfois présentée comme un
équivalent fonctionnel de la Classification Internationale des Maladies (CIM). Le
fonctionnement d’une personne y est décrit par son « activité » et sa « participation», c’est-a-
dire les taches qu’elle parvient a exécuter et son engagement dans des situations de vie. Pour
chaque situation, la capacité de la personne est décrite dans deux contextes: un
environnement standard, par exemple sans aide, et son environnement naturel. Les facteurs
susceptibles d’influer sur le fonctionnement peuvent étre d’ordre personnel, tels que les
fonctions corporelles, ou environnemental, tels que les aides techniques, le contexte familial,
I’attitude de la société ou les politiques publiques. La CIF a été adaptée pour les enfants et
adolescents afin d’enregistrer les situations de vie habituelles a cet age [7]. Les items de
situations sont divisés en chapitres, et affinés a différents niveaux de détail selon les besoins

de I’évaluation, par exemple :

- dans le chapitre d5 des soins personnels, I’item d520 des soins corporels peut étre

subdivisé en sous-items plus précis : soins de la peau (d5200), des dents (d5201), etc.
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- dans le chapitre d8 des domaines majeurs de vie, I’item d880 d’engagement dans des
jeux peut étre précisé par 1’engagement dans des jeux solitaires (d8800), I’observation

du jeu d’autrui (d8801), etc.

Pour qualifier la participation de 1’enfant dans chaque item, on indique I’étendue des

problémes rencontrés : aucun, léger, modére, sévéere, complet.

La CIF traduit une évolution conceptuelle en réhabilitation dans les trois dernieres décennies :
I’environnement voit son role explicitement décrit dans le handicap vécu par la personne
malade. Antérieurement, le modele dit médical du handicap décrivait une cascade reliant les
Iésions a des déficiences d’organe, responsables a leur tour de limitations fonctionnelles qui
pouvaient entrainer un éventuel désavantage pour le patient ; I’environnement pouvait
implicitement atténuer le desavantage social consecutif & une limitation fonctionnelle. Ce
modele dit médical sous-tendait notamment la classification précédente de I’OMS, the
International Classification of Impairment, Disabilities and Handicaps (ICIDH). Cette vision
médicale limitait la lutte contre le handicap aux seules interventions sur les déficiences
physiques, quand elles étaient possibles. Le paradigme de la CIF met I’accent sur le role de
I’environnement dans les désavantages du patient: une méme déficience, dans un

environnement rendu favorable, peut diminuer, voire faire disparaitre un désavantage.

En accord avec la terminologie usuelle en réhabilitation pédiatrique, la « participation »
désignera dans la suite le niveau de fonctionnement de la personne dans une situation de vie

habituelle.

Paralysie cérébrale et participation

Enfants et adultes avec paralysie cérébrale ont une participation restreinte

La paralysie cérébrale est la cause la plus fréquente d’incapacité physique dans I’enfance [3].
Les enfants avec paralysie cérébrale ont une participation restreinte dans les activités
quotidiennes comme dans les rdles sociaux ; ces restrictions de participation, pour un
environnement donné, sont liées a la séverité des déficiences neurologiques [8], [9]. Ainsi, la

participation dans les activités de soins personnels est plus difficile pour les enfants avec
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paralysie cérébrale qui ont des déficiences locomotrice, bi-manuelle, et intellectuelle ; la
participation dans les relations aux autres est altérée en présence de déficiences de cognition

ou de communication.

Les adultes avec PC sont a leur tour désavantagés en termes d’emploi, de vie indépendante ou
de relations sociales [10]. Dans cette étude Danoise, 68 % des adultes avec PC vivaient de
fagcon indépendante, 13 % avec leurs parents, et 16 % en institution ; 55 % d’entre eux étaient
privés des contacts sociaux communément procurés par un emploi en environnement non
protégé, un conjoint ou des enfants. La probabilité de vivre indépendamment, de méme que
celle de vivre avec un conjoint, étaient diminuées en présence de déficience locomotrice ou

intellectuelle et d’épilepsie dans I’enfance.

Participation a I'adolescence avec des incapacités physiques

A T’adolescence, les jeunes souffrant d’incapacités physiques doivent surmonter de hnombreux
obstacles pour accéder a davantage d’autonomie [11]. Comme leurs pairs, ils traversent une
phase de développement comportant des changements profonds, physiques, psychosociaux et
émotionnels [12]. Cependant, les pathologies chroniques interferent sur plusieurs aspects du
développement adolescent [13]. Ainsi, la maturation physique est souvent retardée, avec une
période pubertaire prolongée [14][15]. Le retard de croissance, fréquent, peut étre a 1’origine
d’une souffrance psychologique en lien avec une image corporelle altérée. Les rapports avec
la famille et les pairs se modifient également : les adolescents avec PC ressentent comme les
autres le besoin d’établir des liens affectifs hors du cadre familial, mais leur participation
sociale s’avere limitée hors du cadre scolaire [16]. Enfin, la jeune personne atteinte d’une
pathologie chronique doit transférer sa prise en charge depuis des services de soins
pédiatriques, en général étroitement intégrés, vers des services de soins adultes souvent plus
cloisonnés. Cette transition occasionne des ruptures de suivi, si bien que des
recommandations ont ét¢ élaborées afin d’améliorer la cohésion de prise en charge des

adolescents souffrant de pathologies chroniques [17].

Par ailleurs, I’irruption du handicap dans la vie d’une famille bouleverse le fonctionnement de
celle-ci et nécessite la mise en place de mécanismes d’adaptation qui lui permettent de

retrouver un équilibre durant la période de 1’enfance [18]. Les modifications physiques,
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psychologiques et affectives de 1’adolescence introduisent de nouveaux déséquilibres dont les

conséquences peuvent étre importantes.

En raison de ces multiples sources de vulnérabilité dans cette période de transition, la
participation des adolescents avec PC meérite une attention particuliére [19]. Une étude
récente montre que les adolescents avec PC ont des restrictions de participation dans tous les
domaines d’activités et de roles sociaux, principalement en lien avec leur déficience
motrice [20]. On dispose encore de peu de publications étudiant les facteurs accessibles a une

prévention associes a la participation des adolescents avec PC.

Déterminants modifiables de la participation dans la paralysie cérébrale ?

Trois problémes affectent fréquemment les enfants avec paralysie cérébrale et leur famille,
sont accessibles a une intervention, et paraissent susceptibles d’influer sur leur participation :

la douleur, les problemes psycho-comportementaux de I’enfant et le stress parental.

Une proportion élevée d’enfants et adolescents avec PC souffre de douleurs chroniques [21],
[22]. Le niveau de douleur est corrélé a la sevérité des déficiences [23-25]. Les options
thérapeutiques ciblant la douleur peuvent relever du traitement de la spasticité [26] ou de
stratégies d’adaptation [27]. La douleur a été identifiée comme un facteur indépendant lié a la
participation des enfants avec paralysie cérébrale, dans la plupart des domaines d’activités et

de réle sociaux [9].

Par ailleurs, par rapport aux enfants en population générale, ceux qui ont une paralysie
cérébrale sont a risque plus élevé de mal-étre psychologique [28], et leurs parents ont une
moins bonne santé psychologique [29], [30]. La prise en charge des problemes
psychologiques des enfants avec PC peut faire appel a la relaxation ou a des thérapies
cognitivo-comportementales [31]. La détresse psychologique des parents d’enfants avec PC
peut étre améliorée par des stratégies d’adaptation [32], un réseau informel de soutien social
[33], ou des services professionnels de soutien [34]. Le bien-étre psychologique de I’enfant et
celui de ses parents font partie d’'un modele explicatif plus global rendant compte de tous les
facteurs susceptibles d’affecter la participation aux loisirs chez les enfants souffrant
d’incapacités [35]. Cependant, peu d’études ont exploré jusqu’ici 1’existence d’un lien entre
la participation des enfants avec paralysie cérébrale et leur santé psychologique ou celle de
leurs parents [36], [37].
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Afin de comprendre les facteurs influencant 1’impact d’une maladie chronique, les études
longitudinales présentent de multiples intéréts. Ces intéréts sont d’autant plus significatifs en
pédiatrie, ou les processus pathologiques évoluent en méme temps que le sujet se développe
et poursuit sa maturation [38]. En particulier, un schéma longitudinal permet d’évaluer dans
quelle mesure les problémes de participation a 1’adolescence prolongent ceux rencontrés a
I’enfance. Par ailleurs, on peut étudier en quoi les modifications observées a 1’adolescence
sont liées aux facteurs présents antéricurement a 1’enfance et pressentir avec plus de

conviction une relation de causalité.

Objectifs

L’objectif principal de notre travail est d’identifier quels déterminants a 1’enfance sont
associés a la participation a ’adolescence chez les jeunes avec paralysie cérébrale, en ciblant
plus particulierement les facteurs qui peuvent faire 1’objet d’une intervention de santé : la
douleur, les problemes psycho-comportementaux de 1’enfant, et le stress parental. Les autres
déterminants pris en compte sont la sévérité des déficiences et le niveau de participation a

I’enfance. Les effets sont ajustés sur la région géographique, le sexe et 1’age.

En objectif secondaire, nous étudierons les médiations susceptibles d’expliquer 1’effet des
facteurs de I’enfance sur la participation a 1’adolescence, en particulier a travers la

participation a I’enfance et les facteurs a 1’adolescence.
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METHODES

Protocole d’étude

Le projet Européen SPARCLE

La présente étude s’inscrit dans un projet plus large, intitulé SPARCLE (Study of
PARticipation of Children with cerebral palsy Living in Europe). Le projet SPARCLE,
initialement financé par la Communauté Européenne, vise a identifier des facteurs
modifiables de participation et de qualité de vie des enfants et adolescents avec paralysie
cérébrale, en particulier des facteurs environnementaux. Il repose sur une enquéte prospective

de cohorte couvrant neuf régions de sept pays Européens, les centres étant respectivement :
1. Newcastle (nord de I’ Angleterre),
2. Gotenberg (ouest de la Suéde),
3. Belfast (Irlande du Nord),
4. Grenoble (sud-est de la France),
5. Cork (sud-ouest de I’Irlande),
6. Copenhagen (est du Danemark),
7. Viterbo (centre de I’Italie),
8. Toulouse (sud-ouest de la France),
9. Libeck (nord-ouest de I’ Allemagne).

Dans les huit premiéres régions, les enfants et adolescents étaient échantillonnés a partir de
registres de paralysie cérébrale. Comme les registres visent a surveiller la prévalence de la PC
par un recueil aussi exhaustif que possible des cas, 1’échantillon peut étre considéré comme

représentatif de toute la population des enfants avec PC dans ces régions.

La premiere phase, appelée SPARCLE 1, a recruté des enfants avec paralysie cérébrale agés
de 8 a 12 ans en 2004-2005. La deuxieme phase, SPARCLE 2, a recruté des adolescents avec
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paralysie cérébrale agés de 16 a 20 ans en 2008-2009, et dont la majorité étaient suivis apres
avoir deja participé a SPARCLE 1. Nous rappelons ci-dessous les grandes lignes du protocole
de I’étude SPARCLE, qui est décrit en détail par ailleurs [39], [40].

Population d’étude et méthode d’échantillonnage

Les enfants éligibles pour SPARCLE 1 étaient tous ceux nés entre le 31 juillet 1991 et le 1%
avril 1997 (c’est a dire entre 8 ans et 12 ans) et notifiés sur les registres de paralysie cérébrale
lorsqu’ils habitaient une des huit régions couvertes par un tel registre. Les centres 1, 2, 3 et 6
avaient des registres d’effectifs plus importants que les autres ; dans ces quatre centres, les
enfants éligibles ont été échantillonnés aléatoirement a I’intérieur de chaque strate de sévérité
de déficience motrice, de facon a obtenir un effectif comparable aux autres centres. Dans la
neuvieme région, en Allemagne, les enfants avec paralysie cérébrale étaient identifiés par
notification a partir de sources multiples. Les neuf centres partageaient la méme définition de
paralysie cérébrale, établie de maniére concertée dans un autre projet européen (référence
SCPE). Sur les 1174 enfants éligibles dans les huit premieres régions, 743 (63 %) ont pris
part a SPARCLE 1, les familles des autres enfants n’ayant pu étre contactées ou ayant refusé
de participer. La neuviéme région a recruté 75 enfants. L’échantillon de SPARCLE 1 était

ainsi constitué de 818 enfants.

Chaque enfant inclus dans SPARCLE 1 était si possible a nouveau inclus dans SPARCLE 2 a
son adolescence. En prévision d’une attrition de la cohorte initiale, on a recruté des
adolescents supplémentaires avec paralysie cérébrale® ; le but était d’obtenir un échantillon
total de taille comparable a celui des enfants, et de pouvoir ainsi réaliser des études
transversales de méme puissance qu’a I’enfance. Les inclusions supplémentaires n’ont pas été

prises en compte dans la présente étude longitudinale.
Ethique

L’¢tude a été approuvée par les comités d’éthiques de chaque pays participant. Dans

SPARCLE 1, chaque enfant éligible était inclus si les parents donnaient leur consentement,
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aprés avoir été informés par un médecin les connaissait. Au cours de I’enquéte pour
SPARCLE 1, on obtenait des familles leur permission pour étre recontactées quand 1’enfant
atteindrait I’adolescence. Pour les adolescents supplémentaires recrutés dans SPARCLE 2, le
consentement de 1’adolescent était recherché en priorité, et celui des parents était en outre

requis pour les adolescents &gés de moins de 16 ans (18 ans en France).

Recueil de données

Un attaché de recherche venait rencontrer a leur domicile chaque enfant ou adolescent avec
un de ses parents. Il recueillait si possible en une scule visite I’ensemble des données de
I’enquéte ; il remplissait les questionnaires avec le parent et/ou I’enfant en s’assurant de la
compréhension de chaque question. Dans SPARCLE 1, I’attaché de recherche administrait les
questionnaires au parent, en incluant I’enfant dans la démarche — a 1’exception du
questionnaire de qualité de vie, rempli avec 1’enfant pris a part lorsqu’il était jugé capable de
le renseigner. Dans SPARCLE 2, les questionnaires mettant le plus en jeu la perception de
I’adolescent lui étaient administrés en priorité et a part, lorsqu’il était jugé capable d’y
répondre — ceci concernait sa qualité de vie, la douleur, et ses difficultés psycho-
comportementales ; ces mémes questionnaires était également administrés au parent dans leur
version parentale. Le questionnaire de participation était renseigné par 1’adolescent lorsqu’il
en était jugé capable, sinon par le parent — on fait I’hypothése que les questions de
participation sont suffisamment objectives pour interpréter de la méme facon des réponses
données par un parent ou par 1’adolescent. Le questionnaire d’environnement était rempli
avec ’adolescent et le parent. Le reste des questionnaires était uniquement renseigné par le
parent. Lors de chaque visite, le temps de recueil variait entre 90 et 120 minutes dans
SPARCLE 1 ; selon une attachée de recherche, ce temps variait entre 60 et 180 minutes dans
SPARCLE 2. Les attachés de recherche des différents centres suivaient au préalable une

formation commune afin d’harmoniser le plus possible les modalités de recueil.

' Les adolescents supplémentaires ont été recrutés parmi ceux qui n’avaient pas répondu a I’enquéte SPARCLE
1 (représentant 37 % des enfants éligibles), ou parmi ceux qui n’avaient pas été tirés au sort dans les centres 1, 2,
3eto.
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Variables mesurées

Nous décrivons ici uniquement les variables prises en compte dans notre étude. Dans le projet
SPARCLE, d’autres variables sont mesurées, telles que la qualité de vie, la fréquence de
participation, ou I’environnement sociétal et architectural ; par souci de simplicité, nous

considérerons ces variables comme extérieures a 1’objectif de notre investigation.

Critere de jugement : participation

La participation des enfants et des adolescents est évaluée par le questionnaire des habitudes
de vie, LIFE-H [41]. Ce questionnaire repose sur une base théorique similaire a la
Classification Internationale du Fonctionnement et son adaptation aux enfants et

adolescents [7].
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Tableau 1. Activités du questionnaire de participation LIFE-H.

Domaines des activités quotidiennes

Domaines des roles sociaux

Repas
Prendre les repas a table (*)
Choisir le type et la quantité de nourriture désirés
Participer a la préparation des repas
Manger au restaurant, dans une cafétéria ou au fast-food

Hygiéne de santé
Se coucher dans le lit et en sortir (¥)
Bien dormir
Faire de ’exercice physique pour entretenir sa santé
Pratiquer des activités de détente

Soins personnels
Soins d’hygiéne personnelle (*)
Utiliser des toilettes au domicile (*)
Utiliser des toilettes hors du domicile (*)
S’habiller et se déshabiller (haut du corps) (*)
S’habiller et se déshabiller (bas du corps) (*)
Participer aux soins médicaux (*)
Recourir au cabinet médical ou a 1’hdpital locaux (*)
Mettre et enlever ses aides techniques

Communication
Communiquer en téte a téte avec un adulte
Communiquer en téte a téte avec des jeunes
Communiquer au sein d’un groupe
Ecrire
Lire et comprendre des mots, livres, consignes, etc.
Utiliser le téléphone
Utiliser I’ordinateur
Utiliser des équipements audio/audiovisuels

Vie domestique
Rentrer et sortir de chez soi (¥)
Se déplacer dans la maison (*)
Contribuer aux travaux de ménage
Aider aux travaux de jardinage
Utiliser les éléments ménagers (portes, interrupteurs, etc.)
Se déplacer aux abords de la maison

Déplacements
Se déplacer dans les rues et sur les trottoirs (*)
Se déplacer sur des surfaces glissantes ou inégales
Rouler a vélo, rollers, en fauteuil, etc. pour le plaisir
Voyager comme passager d’un moyen de transport

Responsabilités
Reconnaitre et utiliser 1’argent correctement
Gérer de 1’argent de poche
Gérer un compte en banque (retrait d’argent, etc.)
Faire des courses ou des commissions
Respecter les biens et les droits des autres
Assumer ses propres responsabilités (sécurité personnelle)
Soutenir les membres de la famille en cas de besoin

Relations interpersonnelles

Entretenir une relation affectueuse avec ses parents

Entretenir une relation affectueuse avec les autres membres
de la famille vivant au domicile

Entretenir une relation affectueuse ou amicale avec les
autres membres de la famille

Entretenir des liens amicaux avec d’autres jeunes a 1’école
ou dans le cadre de ses loisirs

Entretenir des liens amicaux avec d’autres adultes

Vie sociale
Participer a des activités de groupes communautaires
Participer a des activités religieuses ou spirituelles

Ecole
Se rendre a I’école et se déplacer a I’intérieur de 1’école
Participer aux cours, taches et contrdles a I’école (*)
Utiliser les installations scolaires (*)
Suivre des enseignements complémentaires (éducation

physique, musique, etc.)

Faire des devoirs a la maison
Participer a des sorties organisées par 1’école

Loisirs
Participer a des jeux sportifs ou d’extérieur
Participer a des jeux non sportifs (cartes, jeux vidéos)
Assister a des événements sportifs
Pratiquer des activités manuelles ou artistiques
Aller voir des événements artistiques ou culturels
Participer a des activités touristiques
Se rendre dans des installations culturelles et de loisirs
Participer a des activités qui se déroulent dans des

installations culturelles et de loisirs

(*) = activité obligatoire.

Le questionnaire LIFE-H : 62 activités obligatoires et facultatives, onze domaines

La participation dans LIFE-H est détaillée sur 62 items d’activités regroupés en onze

domaines (cf. Tableau 1). Les six premiers domaines concernent les activités quotidiennes

d’ordre personnel : repas, hygiéne de vie, soins personnels, communication, vie domestique et
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mobilité. Les cing autres domaines concernent les rles sociaux : responsabilités, relations

aux autres, vie en communauté, scolarité et récréation.

Sur les 62 activités, 15 sont considérées comme « obligatoires », ¢’est-a-dire que I’enfant ou
I’adolescent doit obligatoirement les accomplir, seul ou aidé, pour assurer sa « Survie » ; par
exemple s’alimenter, s”habiller, mais aussi se rendre a 1’école. Chacune des 47 autres activités
est dite « facultative », c’est-a-dire que le sujet peut décider de ne pas I’accomplir, soit parce
qu’il la trouve trop difficile, soit par absence d’intérét ; par exemple faire du sport ou gérer de

I’argent de poche.

Niveau d’accomplissement d’une activité : codage original et modifié

Le questionnaire LIFE-H fait correspondre un score de participation a la réponse enregistrée
pour chaque activité (cf. Tableau 2). Pour une activité obligatoire, le score LIFE-H de
participation est un nombre entier allant de 1 (participation la plus faible) a 9 (participation la
plus élevée). Pour wune activit¢ facultative, le score peut prendre deux
valeurs supplémentaires : zéro pour indiquer qu’elle n’est pas accomplie parce que trop
difficile ; N/A pour signifier que I’activité est « non applicable », c’est-a-dire que I’enfant ne
réalise pas 1’activité parce qu’il ne se sent pas concerné ou n’y trouve pas d’intérét. Le score
est d’autant meilleur que le sujet accomplit D’activité sans difficulté et avec moins
d’assistance technique ou humaine. Le score de chacun des onze domaines de participation
est ensuite défini comme la moyenne des scores des activites du domaine, une moyenne

calculée sur les valeurs a la fois non manquantes et différentes de N/A.

Tableau 2 : Correspondance entre le score LIFE-H et le niveau de participation dans une activité.

Score Niveau de difficulté Type d’assistance
LIFE-H

9 Sans difficulté Sans assistance
8 Sans difficulté Avec aide technique (ou adaptation)
7 Avec difficulté Sans assistance
6 Avec difficulté Avec aide technique (ou adaptation)
5 Sans difficulté Avec assistance humaine supplémentaire
4 Sans difficulté Avec aide technique (et/ou adaptation) et assistance humaine supplémentaire
3 Avec difficulté Avec assistance humaine supplémentaire
2 Avec difficulté Avec aide technique (et/ou adaptation) et assistance humaine supplémentaire
1 Accompli par substitution Avec assistance humaine totale
0 Non accompli (*)

N/A Non applicable (*)

(*) Seules les activités facultatives peuvent étre codées par un score de zéro ou N/A.
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Comme le montre le Tableau 2, le calcul original du score LIFE-H méle deux concepts qu’on
souhaite pourtant découpler dans le projet SPARCLE. Le but de SPARCLE est en effet
d’évaluer en quoi la participation de I’enfant est facilitée ou génée par son environnement.
Or, I’environnement inclut les aides techniques et 1’assistance humaine. Par conséquent, le
critere de jugement visé est uniquement la difficulté finale de participation pour I’enfant ou

I’adolescent, quel que soit le niveau d’assistance mobilisé.

C’est pourquoi il a été convenu dans SPARCLE 1 de coder plus simplement les réponses au

questionnaire LIFE-H :

- une activité obligatoire est accomplie « sans difficulté » ou « avec difficulté » (deux

niveaux) ;

- une activité facultative est accomplie « sans difficulté », « avec difficulté » ou « non
accomplie car trop difficile » (3 niveaux) ; on code en réponse manquante une activité

facultative non accomplie car non applicable.

Les résultats des études de participation dans SPARCLE 1 ont validé I’intérét interprétatif de
ce codage indépendant de 1’assistance, aprés I’avoir comparé avec le codage original de LIFE-

H [9].

Ce codage alternatif a ainsi été utilisé de facon exclusive a 1’adolescence : on renseigne
uniquement la difficulté avec laquelle 1’adolescent participe au final a I’activité, sans
demander le niveau d’aide requis. Dans SPARCLE 2, il a en outre été décidé de modifier le
codage des activités obligatoires : I’adolescent peut indiquer qu’il accomplit 1’activité « sans
difficulté », « avec un peu de difficulté » ou « avec beaucoup de difficulté », donc sur trois
niveaux au lieu de deux. Cette modification visait a harmoniser le nombre de niveaux de
participation entre activités obligatoires et facultatives, et simplifier ainsi les analyses

statistiques transversales.

Variables explicatives : déficiences, douleur, comportement, stress parental

Déficiences

La deficience locomotrice est codee avec le systeme de classification de la fonction motrice
principale, Gross Motor Function Classification System (GMFCS), validé dans la population

des enfants avec paralysie cérébrale [42]. La déficience locomotrice peut prendre 5 niveaux
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allant de 1 = déficience minime (marche et emprunte les escaliers sans restriction ; limitation
dans les compétences locomotrices plus élaborées) a 5 = déficience sévere (la mobilité

personnelle est extrémement limitée, méme avec 1’usage de technologies d’assistance).

La déficience bimanuelle est codée a I’aide de la Fonction Motrice Fine Bimanuelle,
Bimanual Fine Motor Function (BFMF), qui a été élaborée de facon a obtenir une
correspondance avec les 5 niveaux de la GMFCS [8] : 1 = déficience minime (une main
manipule sans restriction, 1’autre sans restriction ou avec une limitation des gestes élaborés),

5 = déficience sévere (les deux mains peuvent au mieux tenir un objet).

La déficience de la déglutition est codée sur 3 niveaux : 1 = absence de probléme, 2 =
alimentation orale difficile, 3 = alimentation orale impossible requérant de poser une sonde

d’alimentation entérale.

La déficience de la communication est codée sur 4 niveaux, de « normal » a « absence de

communication formelle ».

La déficience intellectuelle est codée en 3 catégories : quotient intellectuel (QI) < 50
(déficience dite sévere), QI entre 50 et 69 déficience Iégere, QI > 70, déficience minime ou QI
normal. Si le QI n’a pas fait ’objet d’une évaluation psychométrique avant 1’enquéte
SPARCLE, la catégorie de déficience intellectuelle est approchée a partir de quatre questions

posées aux parents sur les troubles d’apprentissage ou de compréhension de leur enfant.

Chacune des déficiences visuelle et auditive est codée sur deux niveaux : capacité visuelle
fonctionnelle ou non ; absence d’appareillage auditif ou nécessité d’un appareillage auditif

avec perte profonde ou sévére > 70 dB.

L’épilepsie est une comorbidité freqguemment associée a la paralysie cérébrale. Sans étre a
proprement parler une déficience, 1’épilepsie est susceptible d’affecter les activités de I’enfant
par I’impact propre des crises convulsives ou par les effets secondaires des traitements.
L’épilepsie est codée sur 5 niveaux de sévérité, de 1 (absence de crise et de traitement sur

I’année passée) a 5 (plus d’une crise par semaine I’année passée).

Douleur
La douleur est mesurée en demandant la fréquence et la sévérité de la douleur ressentie par
I’enfant sur la semaine passée, initialement codées sur 6 niveaux. Tous les enfants ne

pouvaient renseigner cette fréquence et cette sévérité de facon également fiable en raison du
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niveau trés variable de leurs capacités cognitives. Aussi est-ce la réponse des parents qui a été
retenue afin d’homogénéiser le mode de recueil. Nous avons regroupé la fréquence et la

sévéritée de douleur en 3 catégories de facon a obtenir des effectifs suffisants :

- fréquence : 1 = jamais / 2 = une ou deux fois ou quelquefois / 3 = assez souvent,

souvent ou presque tous les jours

- sevérité : 1 = aucune douleur / 2 = trés légere ou légere / 3 = modérée, sévere ou tres

sévere.

Si fréquence et sévérité¢ de la douleur s’averent treés corrélées, nous ne garderons que la
fréquence comme information de douleur. Sinon, nous definirons un construit latent de

douleur dont fréquence et séveérité sont les manifestations.

Difficultés psycho-comportementales

Les difficultés psycho-comportementales de 1’enfant ou de 1’adolescent sont évaluées par le
questionnaire des forces et difficultés, Strength and Difficulties Questionnaire (SDQ) [43]. Le
questionnaire SDQ vise a dépister un risque de troubles psychiatriques chez les enfants et
adolescents. 1l comporte 25 items décomposés en 5 domaines de 5 items : symptémes
émotionnels, troubles de conduite, hyperactivite, difficultés avec les pairs, comportement pro-
social. Les questions mélent des formulations négatives (« Ne tient pas en place ou se tortille
constamment ») et positives (« Réfléchit avant d'agir »). Chaque réponse est cotée sur trois
niveaux correspondant a {pas vrai / un peu vrai / trés vrai}, codés {0/1/2} (respectivement
{2/1/0}) dans le cas d’une formulation négative (respectivement positive). Le score total de
difficultés psycho-comportementales est obtenu en faisant la somme des réponses dans les
quatre premiers domaines. En population générale, environ 80 % des enfants ont un score
total de difficultés compris entre 0 et 13 (plage de valeurs définie comme « normale »), 10 %
entre 14 et 16 (« limite »), et 10 % entre 17 et 40 (« anormale »). Sur un large échantillon
épidémiologique au Royaume Uni, un score SDQ anormal était prédictif d’un risque

substantiellement accru de troubles psychiatriques [44].

Afin d’¢éviter des différences marquées d’échelle entre variables, nous utiliserons un score

SDQ_N normalisé, ¢’est-a-dire centré et réduit :

SDQ_N =[ SDQ — moyenne(SDQ) ] / écart-type(SDQ).
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Stress parental

Le stress des parents est évalué a 1’aide de I’index de stress parental dans sa version courte,
Parenting Stress Index Short Form (PSI-SF, abrégé en PSI dans la suite) [45]. Le score total

de stress parental est calculé a partir de 36 questions réparties sur trois domaines :
1. Détresse parentale
2. Dysfonction dans la relation parent-enfant
3. Enfant difficile.

La réponse a chaque question est donnée sur 5 niveaux allant de « tout a fait d’accord » a
« pas du tout d’accord ». Le score PSI-SF total prend des valeurs allant de 36 & 180, un score
élevé indique un niveau de stress plus important. Sur un échantillon en population générale
constitué de 800 méres Américaines d’enfants en age pré-scolaire, le score total PSI-SF était
en moyenne de 71.0 +/- 15.4. Sur cet échantillon, le 90°™ percentile du score était a 90, seuil
considéré a risque et au-dela duquel un suivi psychologique du parent pouvait étre

recommandé [45].
De méme que pour le score SDQ_N, nous utiliserons un score PSI_N centré et réduit :

PSI_N =[ PSI — moyenne(PSI) ] / écart-type(PSI).

Variables d’ajustement

L’effet des déterminants de la participation a I’adolescence sera ajusté sur le centre, le sexe et

I’age de ’adolescent au moment de 1’enquéte.

Analyse statistique par modéles d’équations structurelles

L’analyse s’appuie sur le cadre statistique unificateur des modeles d’équations structurelles
(MES). Les MES proposent en effet une généralisation de la régression multiple, et intégrent
dans un méme modele deux concepts nous intéressant tout particulierement, et que nous

détaillons ci-aprés [46, p.7-9]:
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- On représente par des variables latentes des construits indirectement mesurés a travers
les réponses aux items des questionnaires — ici les construits de participation et de

déficience.

- On peut analyser simultanément plusieurs régressions formant des chemins de
« causalité ». Grace a cette analyse dite de chemins de médiation, on est en mesure
d’étudier D’effet indirect d’un prédicteur sur une variable dépendante, a travers une

variable intermédiaire.

Construits latents de participation et de déficience - modéle de mesurage

Principe de la modélisation par variables latentes

Si intuitivement, nous sommes capables de comprendre les concepts de participation ou de
déficience, voire méme de les ordonner grossiérement (reconnaitre que telle personne aura
plus de participation ou moins de déficiences que telle autre), nous sommes incapables de
mesurer directement ces concepts, c¢’est a dire de leur affecter une quantité. Nous ne pouvons
le faire qu’indirectement, a travers la mesure d’items qui les représentent. Dans un domaine
d’activité et a un age donné, nous considérons ainsi que la participation est un construit latent
dont les indicateurs sont donnés par les réponses du parent ou de 1’adolescent au
questionnaire LIFE-H. Autrement dit, la participation est vue comme une quantité inconnue,
située sur un continuum, et indirectement observée a travers le niveau de facilité

d’accomplissement de chacune des activités du domaine.

Par exemple, dans le domaine des repas, la participation a I’enfance est représentée par une
variable latente Part, indirectement observée a travers les niveaux de difficulté enregistrés sur
quatre activités : une activité obligatoire, Y, = prendre les repas, codée sur deux niveaux
{1=avec difficulté ; 2=sans difficulté}, et trois activités facultatives, Y, = choisir la nourriture,
Y3 = aider a préparer les repas, Y4= manger au restaurant, codées chacune sur trois niveaux
{0=non, trop difficile; 1=oui, avec difficulté; 2=oui, sans difficulté}. La facilité
d’accomplissement Y; d’une activité j est donc une observation ordinale sur un faible nombre

de categories.

Une approche classique consisterait a approcher la participation d’un domaine par la simple
somme ou moyenne des items d’activités. Mais nous ferions alors implicitement des

hypotheses qui paraissent excessivement simplificatrices dans notre situation. D’une part, on
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considérerait que les items ont un poids identique par rapport au concept mesuré ; par
exemple, «choisir la nourriture » et «aider a préparer les repas» seraient également
discriminants pour décrire le niveau de participation aux repas. D’autre part, on supposerait
que les niveaux de réponse ordinale sont équidistants ; par exemple, la différence séparant
«non, trop difficile » de « oui, avec difficulté » serait identique a celle séparant « oui, avec

difficulté » et « oui, sans difficulté ».

Il parait préférable de spécifier explicitement la nature du lien entre la participation latente de
I’adolescent/I’enfant et sa facilité a accomplir chaque activité, dans le modeéle de mesurage.
L’étude de ce lien utilise des méthodes d’analyse factorielle [47]. Les fréquences des niveaux
de facilit¢ sont souvent fortement asymétriques du fait d’un effet plafond : pour de
nombreuses activités, 60% a 80% des adolescents les accomplissent sans difficulté. En
traitant les réponses Y; comme des variables continues de type intervalle, on pourrait induire
des biais de régression non négligeables. C’est pourquoi nous prendrons en compte la nature

ordinale des réponses, a travers un lien non-linéaire avec la participation latente [48].

Modéle de mesurage pour des observations ordinales

On modélise par un lien probit ordonné la distribution statistique de la facilité Yj a accomplir
une activité j, conditionnellement a la participation latente Part. Dans ce modéle, la
probabilité d’accomplir I’activité j avec un niveau de facilité au moins égal a la catégorie ¢

{0,1,2} s’écrit comme une fonction croissante de la participation latente :
Pr(Yj>c | Part) = ¢( 4;.Part - 7c) @

ou ¢ est la fonction de répartition de la loi normale centrée réduite (illustration en Figure 1).
L’activité j est caractérisée par la pente 4; et les seuils (z50=-,71,72). Dans le cadre de la
théorie des réponses aux items (ltem Response Theory ou IRT), les paramétres 4; et (z0=-
©, 71, 72) S interprétent respectivement comme la discrimination et la difficulté de réalisation
de Dactivité a ses différents niveaux. En effet, plus une activité a des seuils de difficulté 7
¢levés, plus faible sera la probabilité (1) de ’accomplir au niveau de facilité ¢, pour un enfant
ayant une participation latente Part donnée (cf. Figure 1.a). De méme, plus une activité a une
discrimination 4; élevée, plus la probabilité (1) de I’accomplir augmente rapidement avec le
niveau de participation latente, et plus cette activité distinguera ainsi nettement les sujets

ayant différents niveaux de participation (cf. Figure 1.b).
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Un lien logit aurait pu étre choisi a la place du lien probit entre la participation latente et les
indicateurs d’activité. Cela reviendrait a remplacer la fonction de répartition ¢(z) de la loi
normale centrée réduite par la loi logistique Logistic(z) = 1/(1+e ). Le modéle de mesurage
obtenu serait alors un modele a cotes proportionnelles, qui se ramene a un modéle de Rasch
dans le cas particulier ou les différents items ont tous la méme pente de difficulte 4; =1 [47].
Le choix d’un lien logit présenterait I’avantage d’interpréter sous la forme d’odds ratio ajustés
les coefficients de régression de la participation latente sur ses variables explicatives [49].
Toutefois, les modéles basés sur un lien logit ne peuvent pas étre estimé a I’aide de
I’algorithme d’estimation par moindres carrés que nous avons retenu dans notre travail (voir

plus loin le paragraphe sur 1’estimation des parametres du modele), d’ou notre choix du lien

probit?.
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Figure 1. Probabilité d’accomplir une activité sans difficulté en fonction de la participation latente, dans le
modele probit ordonné, illustration par des exemples fictifs.

En (a), I’activité 2 est plus difficile que ’activité 1 : 7, =+1 > 7;,=-1. Un enfant ayant une participation
latente de 0 a une probabilité de 0.16 (resp. 0.84) d’accomplir les activités 2 (resp. 1) sans difficulté. En
(b), L’activité 2 est plus discriminante que Iactivité 1 : A4, =1 > 4; =0.5.

Comme une variable latente continue n’a pas d’échelle définie, le modéle qui I’integre doit

fixer un parametre pour étre identifiable — c’est-a-dire pour que les parametres inconnus

? En pratique, les deux lois sont trés proches a un facteur d’échelle prés : Logistic(1.701 z) = d(z)£0.01, et les
modeles obtenus sont trés proches en utilisant 1’un ou 1’autre lien.
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puissent étre estimés a partir des observations. Nous retiendrons le choix usuel de fixer la

pente d’un des indicateurs observés, typiquement A;=1.

Participation et déficience latentes a ’enfance et a I'adolescence

Dans un domaine donné, la participation a I’enfance et la participation a 1’adolescence sont
donc modélisées comme deux variables latentes continues Part et Part) (cf. Figure 2a). Ces
deux variables latentes sont deéfinies a partir des mémes activités enregistrées a deux moments

différents.

Pouvons-nous faire I’hypothése d’un mod¢le de mesurage invariant dans le temps, qui
consisterait & supposer que les activites ont les mémes pentes et seuils de difficulté a
I’enfance et a 1’adolescence ? Dans notre situation, le modéle de mesurage ne peut pas étre

considéré comme invariant, pour deux raisons :

- les activités obligatoires sont codées sur trois niveaux a I’adolescence au lieu de deux

a ’enfance ;

- al’adolescence, on renseigne la facilité de participation a une activité sans désormais
demander le niveau d’assistance technique ou humaine mobilisé ; de ce fait, il est

raisonnable de supposer que le répondant percoit difféeremment la question posée.

Nous supposerons par ailleurs que les différentes déficiences reflétent un construit latent de
déficience globale. Cette hypothése simplificatrice est fondée sur le constat que les
déficiences sont souvent associees chez les enfants avec paralysie cérébrale [50]. Les
déficiences individuelles sont des observations ordinales sur deux a cing niveaux, avec
présence d’effets de seuil. Aussi modéliserons-nous également par un lien probit ordonné la
distribution des déficiences conditionnellement a la déficience latente globale. Les
déficiences étant susceptibles d’évoluer dans le temps, nous prévoyons de modéliser une
variable latente de déficience distincte a I’enfance et a I’adolescence, Déficience() et

Deficience(y) (Figure 2b).
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Figure 2. Modéle de mesurage : variables latentes de participation (a) et de déficience (b). Exemple du
domaine d’activité des repas.

Les variables latentes sont représentées par des ellipses, les variables observées par des rectangles.
Réponses continues sous-jacentes et corrélations polychoriques
Le modele probit ordonné equivaut a supposer que chaque réponse ordinale Y; resulte du
seuillage d’une variable de réponse continue Y;  sous-jacente & Y; [51] selon la régle :
Yi=csi 4o < Y] <gee
La variable latente sous-jacente de réponse Y,-* est reliée a la participation latente par :

Y; = 4;.Part + Ej

ou Ej est un terme de perturbation indépendant de Part : Ej modélise ’erreur de mesurage de
’activité j sous la forme de fluctuations de la réponse Y; qui seraient indépendantes de la
participation latente. Dans le modele probit ordonne, la perturbation E; a une distribution

normale centree N(0,6,).
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Le concept de variable de réponse continue sous-jacente est a la base du calcul de la matrice
de corrélation polychorique entre variables ordinales, utilisée dans les méthodes d’estimation
d’un MES. La corrélation polychorique entre deux variables ordinales Y; et Y, se définit
comme la corrélation p entre les variables normales sous-jacentes Y. et Y, : la corrélation )
est calculée conjointement avec les seuils 7. et 7. de fagcon a prédire au mieux la table de
contingence observée constituée par les fréquences des paires (Y1, Y2) dans I’échantillon [52],
[53]. On peut de méme calculer la corrélation polysérielle entre une variable continue X et
une variable ordinale Y, comme la corrélation entre X et une variable normale Y* sous-jacente
ay [54].

Chemins de médiation des facteurs de I'enfance - modéle structurel

Dans ce travail, nous faisons 1’hypothése que les facteurs de I’enfance (douleur, problémes
psycho-comportementaux et stress parental) sont susceptibles d’affecter la participation a
I’adolescence. D’autres variables sont prises en compte en raison de leur corrélation
potentielle avec la participation adolescente : les mémes facteurs a 1’adolescence, la
participation a ’enfance, la déficience, 1’effet du centre, le sexe et 1’age. La modélisation par
équations structurelles permet de spécifier de facon simultanée la nature des liens supposés
exister entre toutes les variables observées et latentes ; ces liens constituent le modele dit
structurel, et complétent le modéle de mesurage décrit plus haut. Le lien entre deux variables
X et Y peut étre un effet directionnel, par exemple X-> Y lorsqu’on suppose que X a un effet
sur Y, ou une corrélation, comme X«<Y lorsqu’on ne fait aucune hypothese sur la direction
de I’effet entre X et Y. En I’absence de lien spécifié¢ entre X et Y, on suppose implicitement
que X et Y n’ont pas de corrélation résiduelle, autrement dit que les covariations de X et Y

sont entierement expliquées par les autres liens du modele.

Modéle structurel complet reliant les variables de I'enfance et de I'adolescence

Nous supposons que les liens suivants peuvent a priori exister (cf. Figure 3) :
- La participation latente a I’adolescence est influencée par :

o la participation latente a D’enfance; il s’agit de I’effet autorégressif

représentant la part de la participation qui reste stable dans le temps [55]
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o les facteurs co-occurrents observés a 1’adolescence : la douleur, les problémes

comportementaux et le stress parental, ainsi que la déficience latente

o lDeffet centre, qui est suppos¢ inclure la politique publique et I’attitude

sociétale locales
o le sexe et I’age au moment de 1’enquéte.
- La participation a I’enfance est influencée par :

o les facteurs co-occurrents observés a I’enfance: douleur, problémes

comportementaux, stress parental, et deficience latente

o l’effet centre.

- Douleur, problemes comportementaux et stress parental sont influencés par la

déficience co-occurrente.

- Douleur, problémes comportementaux et stress parental a 1’adolescence sont
influencés par les mémes facteurs a l’enfance, avec la possibilit¢é d’influences

croisées, par exemple de la douleur a I’enfance sur le stress parental a 1’adolescence.
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Figure 3. Modéle structurel a priori complet, spécifiant les liens entre participation et facteurs contextuels a
P’enfance et a I’adolescence dans un domaine d’activité donné.

Douleur(l) Douleur(z)
Comport. ;) Comport.
Stress par. (), Stress par.
Déficience \\ Déficiencey)
Part( 1) > Part(z)
Centre Sexe Age

Par souci de lisibilité, le diagramme représente les variables latentes en omettant les indicateurs observés
qui y sont associés.

Sous-modele structurel restreint a '’enfance

Une analyse préalable portera sur le sous-modeéle de la Figure 4, restreint aux variables de
I’enfance. Cette analyse préalable permettra de distinguer, dans chaque domaine d’activite,
quels facteurs contextuels sont significativement associés a la participation de 1’enfant. Seuls

les liens significatifs a I’enfance seront conservés dans le modéle complet de la Figure 3.
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Figure 4. Sous-modéle structurel a priori, restreint aux variables de ’enfance dans un domaine d’activité
donné.

Douleur( 1)

Comport. (),

A\ 4

Stress par. ;)

Déficience,

Centre

Principe de I'analyse de médiations

Une fois que les liens du modele structurel sont spécifiés, on peut estimer les effets directs et
indirects d’une variable indépendante sur une variable dépendante par une analyse dite de
chemins causaux (path analysis). Ainsi, dans le modele de la Figure 3 chacun des facteurs
modifiables de I’enfance (douleur, probléemes comportementaux et stress parental) est lié de
facon indirecte a la participation adolescente a travers son effet a la fois sur la participation a

I’enfance et sur les mémes facteurs a 1’adolescence.
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Figure 5. Analyse de médiations. Exemple de D’effet indirect des troubles psycho-comportementaux de
P’enfance sur la participation a ’adolescence.

a
! Douleur(z)
az
Comport. ;) »| Comport.,
a3
Stress par. ()

a4

by

Part(l)

Par exemple, les troubles psycho-comportementaux de 1’enfance peuvent affecter la
participation adolescente a travers les quatre variables médiatrices illustrées dans la Figure 5.
On définit 1’effet indirect partiel des troubles psycho-comportementaux de I’enfance via la

douleur a I’adolescence, comme le produit des effets directs le long de ce chemin causal :
Elgouteur2) = a1 bs. 2

La significativité statistique de cet effet indirect est obtenue grace a sa variance, qu’on peut

estimer par la méthode de Sobel [56] :

Var tl douleur(2) :: alzvar [1 } blzvar El :

El . . o
Le rapport — douleurt ﬁti— s’interpréte comme un z-score de distribution normale
Var Idouleur(z) -

centrée réduite sous I’hypotheése d’une absence d’effet. L’effet indirect partiel est considéré
comme significatif si ce rapport dépasse en valeur absolue 1.96, le seuil critique de a p=0.05

de la distribution normale centrée réduite.

L’effet indirect total via 1’ensemble des médiateurs est la somme des effets indirects

individuels :
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Eliota= a1 b1+ 82 bo+ az bs+ as bs (3

et sa variance se calcule comme une combinaison des variances des coefficients individuels et
de leurs covariances [57]. A partir de cette variance, on obtient de méme un z-score indiquant
la significativité statistique de ’effet indirect total des troubles psycho-comportementaux de

I’enfance sur la participation a 1’adolescence.

Etapes de I'analyse par modéles d’équation structurelles

L’analyse d’un modé¢le d’équations structurelles nécessite de valider différentes étapes,

résumees ci-apres. Pour plus de détails, le lecteur pourra se référer par exemple a I’ouvrage de

Kline [46].

Spécification des variables et des liens

Nous avons specifié préecédemment les variables et les liens supposés exister entre elles
(Figure 2 et Figure 3). Nous supposerons de plus que, parmi la douleur, les problemes
comportementaux ou le stress parental, seuls certains de ces facteurs contextuels affectent de
facon indépendante la participation co-occurrente d’un domaine d’activité donné. Par
exemple, nous estimons possible qu’aprés ajustement sur un niveau de douleur donné, la
participation des enfants dans le domaine des soins personnels ne soit pas affectée de facon
indépendante par les problemes comportementaux de 1’enfance, mais qu’elle puisse 1’étre
pour la participation a la vie sociale. Afin de prévoir une telle éventualité, nous intégrerons
les facteurs contextuels en tant que prédicteurs de la participation co-occurrente a 1I’aide d’une
procédure de régression hiérarchique ascendante. L’objectif est de conserver un modele aussi

parcimonieux que possible.

Le modéle est-il identifié ?

Apres avoir spécifié un MES, une premiere étape de validation consiste a vérifier qu’il est
théoriquement identifié : les paramétres inconnus du modéle doivent pouvoir étre estimeés a
partir des observations disponibles. Les paramétres du modéle comportent les pentes de
discrimination et les seuils de difficulté du modéle de mesurage, ainsi que les coefficients de
régression reliant les différentes variables entre elles. Les observations sont les éléments de la
matrice de corrélation empirique de 1’échantillon ; il s’agit ici de la matrice des corrélations

polychoriques et polyserielles car certaines variables sont ordinales. On utilise les regles
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heuristiques d’identification rappelées dans [46]. Le modele spécifié par les Figure 2 et Figure

3 est un modele de régression structurelle qui est identifié car :

- la partie de mesurage est un modéle d’analyse factorielle confirmatoire standard?,

consistant en au moins deux facteurs, comportant chacun au moins deux indicateurs

- la partie structurelle est dite récursive, ¢’est-a-dire qu’elle ne comporte pas de boucle
de rétroaction ; par exemple, la Figure 3 ne modélise pas d’effet réciproque de Part)

vers Déficiencey).

Estimation des parameétres par moindres carrés pondérés

Les paramétres d’un MES peuvent étre estimés par différentes approches, relevant soit du
maximum de vraisemblance, soit des moindres carrés genéralisés. Nous avons choisi
d’estimer le modeéle par un algorithme des moindres carrés pondérés (Weighted Least Squares
ou WLS), principalement en raison de la faisabilité calculatoire de cette procédure. Les
approches par maximum de vraisemblance requiérent en effet une intégration numérique sur
autant de dimensions que de variables latentes ; cette intégration s’avére trés coliteuse pour

notre modele comportant quatre variables latentes dans chacun des onze domaines d’activité.

On note s le vecteur des moments empiriques de 1’échantillon (moyennes, variances-
covariances, ainsi que seuils et corrélations polychoriques et polysérielles quand certaines
variables sont ordinales), o(0) les moments predits par le modéle, 6 les paramétres du modele
a estimer, c’est-a-dire les coefficients de régression, les corrélations libres et les pentes de
discrimination des indicateurs. Le principe de I’estimation par moindre carrés pondérés
consiste a rechercher les paramétres ® du modele minimisant 1’écart entre les moments

empiriques et ceux prédits par le modéle. Cet écart s’écrit dans le cas général :
Fuis(8) = (s-0(6))" W™ (s-6(6)). @)

Le choix de la matrice de poids W donne lieu a différentes variantes de la procédure
d’estimation. La recherche des paramétres @ minimisant (4) procede par optimisation itérative

a partir d’une solution initiale 0.

? Un modéle d’analyse factorielle confirmatoire est dit standard quand les facteurs latents ne partagent pas d’item
commun.
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La méthode d’estimation retenue est une variante robuste des moindres carrés pondérés, ou le
critere minimisé fait appel a une matrice de poids W diagonale rendant I’estimation plus
stable pour des échantillons de taille modérée de I’ordre de N=200 a 1000 [58]. Cette
méthode robuste des moindres carrés pondérés permet de calculer des critéres d’ajustement
du modeéle, aprés correction du 2 et des degrés de liberté par des facteurs impliquant les
moyennes et les variances des parametres, d’ou sa dénomination de Mean and Variance-
Adjusted Weighted Least Squares (WLSMV). Sur des données simulées, la méthode
WLSMV donne des résultats comparables a une estimation par maximum de vraisemblance
lorsque 1’échantillon est de taille suffisante et que les distributions des observations ont une

asymetrie modérée [59].

La procédure d’estimation peut échouer par absence de convergence ou déboucher sur des
solutions impropres, par exemple comportant des corrélations supérieures a 1 ou des
variances négatives. De telles anomalies dans les résultats doivent amener a rechercher des

causes, notamment parmi .

- une non-identification théorique du modéle qui n’aurait pas été détectée a 1’étape

précédente

- une sous-identification empirique due a une dépendance linéaire quasi-parfaite entre

certaines variables

- une corrélation élevée mais non prise en compte, entre des indicateurs de différentes

variables latentes.

Données manquantes : 'absence peut dépendre des covariables observées

Les données manquantes sont prises en compte en supprimant les cas par paire de variables
(pairwise deletion), c’est-a-dire qu’une statistique bivariée est calculée a partir de tous les
individus ayant des valeurs présentes sur les deux variables concernées. Cette stratégie est
utilisée par la méthode d’estimation par moindres carrés pondérés WLSMV. La méthode
WLSMYV avec suppression par paire donne des estimateurs consistants sous 1’hypothése que
I’absence de données ne peut dépendre que des covariables observées [60]. Autrement dit,
conditionnellement aux variables explicatives observées, on suppose que 1’absence de
données sur des variables expliquées est indépendante a la fois des variables expliquées non

observées et des variables expliquées observées. Par exemple, dans le sous-modeéle de la
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Figure 4, connaissant les covariables de douleur, troubles psycho-comportementaux et stress
parental, 1’absence de réponse a un item de participation est supposée indépendante a la fois

de la valeur de la réponse non observée et des réponses observées sur les autres items.

Indices d’ajustement global d’'un modéle aux données : y?, RMSEA, CFI, TLIL
Pour évaluer la qualité du modele estimé, une approche statistique usuelle consiste a calculer

un y* d’ajustement aux données a partir de I’écart entre les moments empiriques et théoriques
prédits par le modéle. On rejette le modele si le 2 empirique dépasse le seuil critique a
p=0.05 du y2 théorique pour le nombre de degrés de liberté du modele. Cependant, dans le cas
des modeles d’équations structurelles, ce principe conduit souvent a rejeter systématiquement
le modéle du fait de 1’écart fréquent des données avec 1’hypothése de multi-normalité des
variables. Différents indices approchés ont été proposés afin de surmonter cette difficulté, et

donner une idée de I’acceptabilité du modele étudié.

Un indice souvent rapporté est la racine carrée de la moyenne des erreurs d’approximation
(Root Mean Square Error Of Approximation ou RMSEA). Basé sur un rapport entre le 2 et le
nombre de degrés de liberté, le RMSEA favorise les modeles parcimonieux. La plage de ses
valeurs possibles est [0; +oo[. Un modele est d’autant mieux ajusté aux données que le
RMSEA est proche de zéro. Aucun seuil de RMSEA n’est universellement admis pour
accepter un modele, mais a partir de données simulées, il a été suggéré de considérer
I’ajustement d’un modéle comme respectivement excellent, bon ou médiocre lorsque son
RMSEA est inférieur a 0.01, 0.05 ou 0.08, ou inacceptable quand RMSEA > 0.10 [61]. Le
RMSEA permet de calculer un intervalle de confiance, par exemple a 0.90, car il suit une

distribution non centrale du y2.

Nous rapporterons également un indice d’ajustement dit incrémental fréquemment utilisé : le
Comparative Fit Index (CFI). Le CFI compare I’ajustement du modéle a un modele
hypothétique d’indépendance complete, ou les corrélations entre variables observées seraient
toutes nulles. Le CFI a une étendue de valeurs égale a [0 ; 1], et le modele est considéré offrir

un ajustement acceptable lorsque CFI > 0.95 [62].
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Ajustement relatif entre modeles et régression hiérarchique

Nous sommes amenés a comparer des modeles emboités Mo~ Mg, en particulier pour tester
des régressions hiérarchiques. Par exemple, lorsque nous voulons tester I’hypothése d’un effet
des probléemes comportementaux notés X,, sur la participation, y, indépendamment de ’effet

de la douleur x4, on a:
M1y =p1. X1+ fo. Xo+ €

Mo : y = f1. X1 + 0. X2 + € (contrainte ﬂzZO).

Comme le modele M; est moins contraint, son estimation |\7|1 a un écart aux données
forcement plus faible que le modéle estimé |\7|0, car la fonction d’écart (4) se trouve
minimisée sur un espace de parametres plus large. En régression hiérarchique traditionnelle,
cela se traduirait par y2(M,) < x> (M, ) ; la différence Ay?= x> (M) - ¥%(M,) suit une loi du
x avec d.d.L(Ax)= d.d.I(M,)-d.d.l.( M,) sous I’hypothése Mo=M; le test classique du

rapport de vraisemblance rejetterait alors My en faveur de Mj si I’amélioration observée Ay?

était supérieure au seuil critique d’un y? a d.d.1.(Ay?) degrés de liberté, a p=0.05 par exemple.

Dans le cas ou le modéle est estimé par 1’algorithme WLSMYV, on compare des modeles
emboités Mo=M; a I’aide d’une procédure similaire a celle décrite ci-dessus. Une
modification doit y étre apportée, car le > d’ajustement et ses degrés de libertés d sont
calculés aprés correction par des facteurs faisant intervenir moyennes et variances des

parameétres estimés [63], [64].

Modifications du modéle
Si le modéle obtenu est associé a de mauvais indices d’ajustement aux données, il convient
d’en rechercher les causes avant d’interpréter les résultats d’estimation, et proposer si besoin

des modifications du modeéle initial.

L’examen des indices de modification fournit une aide pour comprendre les écarts entre le
modele et les données. Chaque indice suggere de quelle quantité on améliorerait I’écart du y?
si on relachait une contrainte du modéle, ¢’est-a-dire si on laissait librement estimer un lien
directionnel ou de corrélation entre deux variables. Les modifications ainsi suggérées ne
doivent étre intégrées au modele que si elles ont une signification substantive au regard de la

théorie du domaine d’application [65].
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Une autre procédure diagnostique consiste a examiner les résidus de corrélation, c’est-a-dire
les écarts entre les corrélations observées et celles prédites par le modéle. Une regle
heuristique communément admise consiste & investiguer tout résidu de corrélation dont la

valeur absolue dépasse 0.10 [46].

Interprétation des résultats

Pour répondre a notre question de recherche, nous nous intéresserons aux coefficients de
régression du modele structurel. Dans chaque domaine d’activité, nous examinerons les effets
directs des variables explicatives sur la participation a 1’enfance et la participation a
I’adolescence, sous la forme des coefficients de régression non standardisés avec leur
significativité statistique. Contrairement a leur version standardisée, les coefficients de
régression non standardisés permettent de comparer les effets entre études appliquant des
modeles comparables a des données différentes. Nous évaluerons enfin 1’effet des
déterminants de 1’enfance sur la participation adolescente a 1’aide des effets indirects partiels

et totaux, selon les formules (2) et (3), standardisés afin de comparer leur importance relative.

Modeles équivalents

La modélisation par équations structurelles est parfois qualifiée de causale en raison de la
possibilité d’analyser des chemins de causalité. En fait, la causalité ainsi étudiée résulte des
hypotheses faites en construisant le modele. Le cadre de la MES ne permet généralement pas
en lui-méme de deduire des donneées la direction des effets entre les variables observées. En
inversant les directions des effets ou en les remplacant par des corrélations non analysées, on
obtient des modeles équivalents dont I’ajustement aux données est théoriquement identique
au modele de déepart [66]. Nous discuterons les modeles équivalents qui auraient pu étre

envisagés pour expliquer les liens observés entre les variables.

Logiciels utilisés

Pour estimer les parametres des modeles d’équations structurelles, nous avons utilisé le
logiciel Mplus dans sa version 6.12 [49]. Le logiciel open source R, version 2.15.0 a servi a
mettre en forme les données, obtenir les statistiques descriptives, mener les procédures de

régression hiérarchique, et présenter les résultats.
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RESULTATS

Nombre de répondants

Sur les 818 enfants ayant pris part a ’enquéte SPARCLE 1, 224 n’ont pas participé a
SPARCLE 2, soit un taux d’attrition global de 224/818=27% (cf. Figure 6).

Figure 6. Flux des participants éligibles et inclus dans I’étude SPARCLE 2.

n=818
enfants ayant pris part a
SPARCLE 1

» n=51 (6 %) perdus de vue

v
n=767
adolescents suivis

n=53 (7 %) exclus :
32 (4 %) sont décédés
» 13 (2 %) ont déménagé
7 (1 %) diagnostiqués par erreur CP
1 (0 %) avec difficultés de langage

h 4
n=714
adolescents éligibles

» n=120 (17 %) refus

h 4
n=594
adolescents ont pris part a
SPARCLE 2

L’attrition est étudiée en détail par ailleurs [67], nous en rappelons ici les principaux points.
La trace de 51/818 (6%) des enfants a été perdue a 1’adolescence. Parmi les 767 enfants

suivis, 32 (4%) sont decédés ; en analyse multivariée, le risque de déces est augmenté chez les
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enfants qui présentaient dans SPARCLE 1 des troubles sévéres de déglutition requérant une
nutrition entérale, et un déficit intellectuel sévére. Les autres motifs d’exclusion a
I’adolescence étaient un déménagement hors de la région d’étude (2%), un diagnostic de
paralysie cérébrale porté par erreur a I’enfance et corrigé entretemps (1%), et des difficultés
de langage pour une famille. Parmi les 714 familles d’adolescents éligibles au suivi
longitudinal, 120/714 (17%) ont refusé de participer. Le refus était plus fréquent chez les
parents ayant un niveau ¢élevé de stress et un niveau d’étude moins élevé. Au total, n=594

adolescents ont constitué 1’échantillon longitudinal de SPARCLE 2 étudié dans ce travail.

Description de I’échantillon

Caractéristiques socio-démographiques

Au moment de ’enquéte SPARCLE 2, les adolescents avaient un age moyen de 15,1 +/- 1,5
ans, au minimum 12,0 et au maximum 18,6 ans (cf. Tableau 3). Le ratio garcon/fille était de

1,38:1. Les effectifs des neuf centres variaient entre 41 et 85 participants.

Tableau 3. Caractéristiques socio-démographiques et répartition par centre de I’échantillon longitudinal
SPARCLE 2 (n=594).

Age, moyenne (+/- écart-type) 15.1 (+/- 1.5)

Sexe féminin, n (%) 249 (42)

Centre
Newecastle, n (%) 80 (13)
Gotenberg, n (%) 68 (11)
Belfast, n (%) 85 (14)
Grenoble, n (%) 50 (8)
Cork, n (%) 74 (12)
Copenhagen, n (%) 77 (13)
Viterbo, n (%) 41 (7)
Toulouse, n (%) 5509)
Lubeck, n (%) 64 (11)

Participation

Les Tableau 4 et Tableau 5 détaillent la distribution marginale des réponses au questionnaire
de participation LIFE-H a I’enfance et a 1’adolescence, respectivement dans les domaines

d’activités quotidienne et des rdles sociaux.
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Tableau 4. Participation dans les domaines d’activités quotidiennes : distribution marginale de
P’accomplissement des activités quotidiennes a ’enfance et a I’adolescence (n=594 sujets).

Enfance Adolescence
Distribution ~ N/A  Manqg. Distribution N/A  Mang.
(%) n (%) n(%) (%) n(%) n(%)
R epas 0 20 60 100 0 20 60 100
1 1 1 1 | 1t 1 1 1 |
Prendre repas* /T - o W] - 100
Choisir nourriture W 1 e 10 WL 1 na 9@
Préparer repas BT ] 1210 3y [T ] 16220 50
Restaurants T 1 209 40 MET ] 22 30
Hygiéne de santé 0 20 60 100 0 20 60 100
1 1 1 1 | 1t 1 1 1 |
Entrer/sortir du lit* /| - oo W] - 1(0)
Bien dormir T 1 9@ 1 M1 00 130

Exercice physique BT ] 2806 6@ W] 601 4@
Actiiités de détente 1 189 s D" 32 20

Activités obligatoires (*)

Soins personnels 0 20 60 100 0 20 60 100
1 1 1 1 | 1t 1 1 1 | Enfance:
Soins d’hygiéne* /T - oo T ] - 2(0)

. " 8 avec difficulté
Toilettes domicile* I - 4@ BT ] - 1(0) O sans dificulté
Toilettes extérieur* /T ] - o HT ] - 1(0)

Habiller le haut* | - 10 T ] - 2(0) Adolescence:
Habiller le bas* T ] - 200 T ] - 2(0) B beaucoup de difficulté
Participer soins medic.* [ | - s W1 ____ - 5(1) 8 quelque difficulté
O sans difficulté

Cabinet médic./Hopital*  [] ] - 153 BT - 6(1)
Aides techniques BN T | 144 6y [T ] 15726 50

. . Activités facultatives

Communication 0 20 60 100 0 20 60 100
1t 1 1 1 | 1t 1 1 1 1

Communiauer <> aqte. ML 20 s© BEL_——J 10 3@ | @ ronwopdifcie
communiquer<->jeunes T 1 4@ s I 1 s50 3@ O avec difficulté

O sans difficulté
Communiquer<>groupe [T ] 4@ s T ] sw 30

Ecrire BT ] we 10 T ] 4@ 60
Lire BT ] 20 e METT ] s 30
Téléphone BT ] @ s BT ] 1200 50
Ordinateur T ] e 40 HOT 1 une 30
Audiovisuel T 1 9@ 20 T s 30
Vie domestique 0 20 60 100 0 20 60 100

Entrer/sortir de maison* :l:| - 2 (0) .:l:| - 2(0)

Déplac. dans maison* :l:| - 1(0) .:l: - 1(0)

Travaux ménage I T ] 814 10 M [ ] 105318 3(1)
Travaux jardinage I | ] 154060 00 T ] 1913 5@
Accessoires maison BT ] 109 s I ] s®w 5@
Déplac. autour maison I:l:| 6 (1) 3(1) .:l:| 11 (2) 5(1)

Déplacements 0 20 60 100 0 20 60 100

1 111 1t 1 11 1
Déplac. trottoirs* I I -4 ECCOT - 10
Surfaces glissantes BT s3w s T ] 1 s
Vélo/roller loisir BT ] 4@ 3 W] 5013 4

Passager éhicule T 1 so 330 7 30 4@

*= activité obligatoire. Graphique de distribution : pourcentages des niveaux de facilité observés pour
accomplir I’activité. Catégorie N/A = activité non accomplie car non applicable (activité facultative).
Mang. = réponse manquante.
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Tableau 5. Participation dans les domaines de réles sociaux : distribution marginale de I’accomplissement
des activités a I’enfance et a I’adolescence (n=594 sujets).

Enfance Adolescence
Distribution  N/A  Miss.  Distribution @ N/A  Miss.
(%) n (%) n(%) (%) n (%) n(%)
Responsabilités 0 20 60 100 0 20 60 100
| I I I I — S S I N
Utiliser 'argent BT ] s000 10 T ] 1B3@ 4@

Argent de poche BT ] w0508 o0 WM 1 5200 6Q)

Compte en banque T ] 30762 200 T ] 1973®3) 92

Courses/commissions L] | 8@ 5@ [T | 641 4@

Respecte autrui BT ] s 70 HT__ 1 s 70

Responsable de soi T ] 34 3¢ I ] 17e 3@ Activités obligatoires (*)
Soutient la famille BT ] 5@ 10 BT ] 2006 4@ Enfance:

Relations

8  avec difficulté
o —— I O . -
Relations parents 1 oo 30 DT 1 4@ 4@ sans difficuité
Relations fratrie 0 8@ 20 ] sy 40 Adolescence:
Relations famille 71 12 en» M 1 20 50 o
o B beaucoup de difficulté
Relations jeunes 1 9@ 40 7 2286 30 B quelque difficulté
Reatons aqutes I 4@ 3@ M1 @@ sm | samsdificus

Vie sociale

Activités communaute [T ] 17830) 1(0) I ] 242(41) 5() Activités facultatives

Activités religieuses BT ] 280(49) 14 ET ] 31062 6@
0 20 60 100 0 20 60 100 s non, trop difficile
Ecole O avec difficulté
S S N I — 1 1 1 1 | . .
O sans difficulté
Déplac. vers/dans école [ ] - sy WM - 12 (2)
Legons* [ - e T - 10Q
Installations scolaires* [ ] - e ETT - 14

Cours de musique, sport L1 | 13122 46() [ | 216(36) 8(1)
Faire ses deoirs T ] wman e W1 ] 14925 8@
Sorties scolaires T 1 e s [EI——— 1 326 150

Loisirs 0 20 60 100 0 20 60 100

S S N I — 1 1 1 1 |
Sports BT ] s4a¢99 4@ T ] 11009 6(@)
Jeux T | w7e oo WL ] 37 50

Regarder sports BT ] 268@5 3@y WL ] 23439 7(Q)
Activités manuelles/art 1 | 1170 s [T | 21436 7(Q)
Regarder spectacle W T 1 3 3¢0 W11 4@ 5@
Tourisme T ] ue s LI 1 316 20
Aller centre loisirs BT ] 5409 102 BT ] 10117 100
Activités encentre loisirs [ | 1261 11 T | 176(30) 9(2)

En dehors des activités extra-scolaires dans le domaine de 1’école a I’enfance (« Classes »), le
taux de non-réponse aux items de participation est resté constamment inférieur a 3%. Les
activités facultatives étaient considérées comme non applicables par une proportion de sujets
variant entre 0% (lecture a I’enfance, sommeil a 1’adolescence) et 52% (gestion d’un compte
bancaire a I’enfance, activités religicuses a 1’adolescence) ; pour rappel, une activité est dite

non applicable quand elle est considérée comme dépourvue d’intérét par I’enfant/’adolescent

Page 52 sur 90



These - Participation des adolescents avec paralysie cérébrale 13/09/2012

ou bien inadaptée a son age; une telle réponse est traitée en donnée manquante dans

I’analyse.

Le domaine de la vie sociale est décrit par seulement deux activités, qui ont enregistré une
proportion élevée de réponses de non accomplissement car non applicables, chez
respectivement 41% et 52% des adolescents dans les activités de groupe et religieuses ; ni
I’une ni ’autre de ces activités n’était considérée applicable chez 26% des adolescents, avec
des disparités majeures entre les centres. C’est pourquoi le domaine de la vie sociale n’a pas
été analysé. Le méme probléme était constaté dans ce domaine pour les données de
participation a I’enfance, et avait déja été noté par les concepteurs du questionnaire LIFE-H
[9].

La distribution des facilités de participation renseignées montre que les différentes activités
avaient des difficultés d’accomplissement trés variables. Le taux des adolescents
accomplissant une activité sans difficulté variait ainsi de 31% (se déplacer sur des surfaces
glissantes ou inégales) a 93% (entretenir une relation affectueuse avec ses parents) ; ceux
n’accomplissant pas une activité en raison de sa difficulté représentaient une proportion allant
de 0.3% (entretenir une relation affectueuse avec les membres de sa famille vivant au

domicile autres que ses parents) a 49% (gestion d’un compte en banque).

Pour la plupart des activités, la fréquence des niveaux d’accomplissement était stable entre
I’enfance et ’adolescence. On constate une modification de la distribution des facilités de
participation entre 1’enfance et I’adolescence pour 20 activités, en comparant ces distributions
par un test du y¥* au seuil p=0.05 (dans le cas d’une activité obligatoire, on a fusionné a
I’adolescence les catégories « accomplie avec un peu de difficulté » et « avec beaucoup de
difficulté » afin de rendre comparables les distributions a 1’enfance et I’adolescence). Quand
on examine le taux de non accomplissement en raison de la difficulté ou le taux
d’accomplissement sans difficulté, la difficulté globale a augmenté pour trois activités :
utilisation d’équipement audiovisuel (non accomplie en raison de la difficulté chez 4% des
enfants et 10% des adolescents), déplacements autour de la maison (hon accomplissement
passant de 7 a 13%), utilisation d’une bicyclette, roller etc. (non accomplissement passant de
20 a 27%). A Dinverse, la difficulté globale a diminué pour quinze activités : exercice
physique, installation des aides techniques, écriture, étre passager de moyens de transport,

gestion d’argent de poche, gestion d’un compte en banque, courses, responsabilité de ses
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propres affaires, activités extra-scolaires, sorties scolaires, pratique sportive, assister a des

événements sportifs, ou artistiques, tourisme.

Déficiences

Les déficiences ont été enregistrées avec peu de données manquantes (entre O et 6/594, cf.
Tableau 6). Leur distribution était asymétrique avec effet de seuil. Le plus faible niveau de
déficience ¢était en effet le plus fréquemment observé, représentant a 1’adolescence
(respectivement a I’enfance) : 34% (30%) en locomotion, 35% (34%) en habileté bimanuelle,
71% (72%) pour 1’épilepsie, 76% (72) en déglutition, 59% (57%) en communication, 46%
(49%) en cognition. Rappelons que le plus faible niveau n’équivaut pas a une absence de
déficience ; par exemple, un enfant ou un adolescent avec paralysie cérébrale qui a une
déficience locomotrice de niveau I peut marcher dehors et emprunter les escaliers, mais n’est
pas forcément capable de maintenir un appui unipodal prolongeé. Les déficiences auditives et
visuelles avaient une prévalence trop faible pour étre exploitées (respectivement 3% et 8% a

I’adolescence), et ont été exclues de 1’analyse.
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Tableau 6. Déficiences, distribution univariée a ’enfance et a I’adolescence.

13/09/2012

Capacité locomotrice de la classification GMFCS
L’enfant marche et emprunte les escaliers, n (%)
L’enfant marche a I’intérieur, n (%)
L’enfant marche avec des limitations, n (%)
La mobilité est limitée et requiert une assistance physique aux déplacements, n (%)
La mobilité est sévérement limitée ainsi que la station assise, n (%)
Mangquant, n (%)

Habileté bimanuelle
Sans limitation, n (%)
Deux mains limitées pour les gestes fins, ou une main ne peut que tenir, n (%)
L’enfant a besoin d’aide pour exécuter les tiches, n (%)
L’enfant a besoin d’aide et d’un appareillage adapté, n (%)
L’enfant a besoin d’assistance humaine totale, n (%)
Mangquant, n (%)

Epilepsie
Aucune crise et aucun traitement dans I’année écoulée, n (%)
Aucune crise et a été sous traitement dans 1’année écoulée, n (%)
Moins d’une crise / mois dans 1’année écoulée, n (%)
Plus d’une crise / mois et moins d’une crise / semaine dans I’année écoulée, n (%)
Plus d’une crise par semaine dans I’année écoulée, n (%)
Mangquant, n (%)

Déglutition
S’alimente par la bouche sans problémes, n (%)
S’alimente par la bouche mais avec difficulté, n (%)
Alimentation partielle ou totale par sonde naso-gastrique ou de gastrotomie, n (%)
Mangquant, n (%)

Communication
Communication normale, n (%)
Des problémes mais communique par la parole, n (%)
Utilise des méthodes alternatives formelles de communication, n (%)
Aucune communication formelle, n (%)
Mangquant, n (%)

Cognition
Déficience intellectuelle absente ou minime, n (%)
Déficience intellectuelle 1égeére, n (%)
Déficience intellectuelle séveére, n (%)
Mangquant, n (%)

Audition
N’a pas besoin d’appareillage auditif, n (%)
A besoin d’appareillage. Perte profonde ou sévere >70 décibels, n (%)
Manquant, n (%)

Vision
Capacité visuelle normale (fonctionnelle), n (%)
Aveugle ou capacité visuelle réduite (non fonctionnelle), n (%)
Manquant, n (%)

Enfance Adolescence
176 (30) 204 (34)
132 (22) 105 (18)
102 (17) 76 (13)
85 (14) 78 (13)
99 (17) 131 (22)
0(0) 0(0)
201 (34) 206 (35)
162 (27) 136 (23)
95 (16) 109 (18)
71 (12) 73 (12)
65 (11) 67 (11)
0(0) 3(D)
427 (72) 418 (71)
55(9) 63 (11)
48 (8) 47 (8)
32 (5) 21 (4)
32 (5) 39 (7)
0(0) 6 (1)
429 (72) 448 (76)
131 (22) 99 (17)
34 (6) 44 (7)
0(0) 3(D)
341 (57) 349 (59)
102 (17) 91 (15)
73 (12) 77 (13)
78 (13) 73 (12)
0(0) 4 (1)
289 (49) 274 (46)
138 (23) 154 (26)
162 (28) 165 (28)
5(1) 1(0)
583 (98) 575 (97)
10 (2) 18 (3)
1(0) 1(0)
553 (93) 549 (92)
41 (7) 45 (8)
0(0) 0(0)

Les pourcentages des niveaux de déficience sont calculés sur les valeurs présentes.
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Facteurs contextuels

La douleur au cours de la semaine précédente était renseignée pour 586/594 des enfants et des
adolescents (1% de données manquantes, cf. Tableau 7). Aucune douleur n’était rapportée
chez environ un tiers des enfants et des adolescents. Lorsque la douleur était présente, elle
était rapportée comme étant survenue une ou deux fois ou quelquefois pour environ la moitié
des sujets, et plus fréquemment que cela chez 18% des enfants et 26% des adolescents. Son
intensité était rapportée comme étant tres légere ou légere chez 45% des enfants mais
seulement 36% des adolescents, et modérée, severe ou tres sévere chez 25% des enfants et

37% des adolescents.

Tableau 7. Douleur rapportée par les parents au cours de la semaine précédente, distribution univariée a
I’enfance et ’adolescence. Codage initial sur 6 catégories et regroupement en 3 catégories.

Codage original 6 catégories Enfance  Adolescence | Trois catégories Enfance Adolescence
Fréquence de douleur Fréquence de douleur
jamais, n (%) 174 (30) 158 (27) jamais, n (%) 174 (30) 158 (27)
une ou deux fois, n (%) 143 (24) 147 (25) une ou deux fois ou
parfois, n (%) 165 (28) 129 (22) parfois, n (%) 308 (33) 276 (47)
assez souvent, n (%) 51 (9) 5509)
trés souvent, n (%) 20 (3) 32(5) plus que parfois, n (%) 104 (18) 152 (26)
(presque) tous les jours, n (%) 33 (6) 65 (11)
manquant, n (%) 8(1) 8() manquant, n (%) 8 (1) 8 (1)
Sévérité de douleur Sévérité de douleur
aucune, n (%) 175 (30) 158 (27) aucune, n (%) 175 (30) 158 (27)
treés 1égere, n (%) 135 (23) 91 (16) trés 1égere ou 1égere, n
légére, n (%) 128 (22) 120 (20) (%) 263 (43) 211.36)
modérée, n (%) 104 (18) 161 (27) modérée A trés sévére. n
sévere, n (%) 31(5) 43 (7) %) Vere, 148 (25) 217 (37)
trés sévere, n (%) 13 (2) 13 (2) °
manquant, n (%) 8 (1) 8 (1) manquant, n (%) 8 (1) 8 (1)

Les pourcentages sont calculés sur les valeurs présentes.

Fréquence et sévérité de la douleur étaient augmentées a 1’adolescence dans les trois niveaux
les plus élevés: quand on compare la proportion d’enfants et d’adolescents avec une
fréquence de douleur supérieure a quelquefois (ou une sévérité de douleur supérieure a

1égére), I’hypothése de proportion identique est rejetée avec p<0.001 (cf. Tableau 8).
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Tableau 8. Evolution de la fréquence et de la sévérité de la douleur entre I’enfance et ’adolescence.

Fréquence de douleur Sévérité de douleur
Adolescence Adolescence
jamais > plus que aucune, trés modérée a tres
parfois parfois légere ou légere sévere
Enfance Enfance
jamais '9 376 100 aucune, t,re§ légere 208 134
parfois ou légere
plus que 54 48 mode’ree‘: a trés 68 78
parfois sévere
x> (df) p-value ¥ (df) p-value
McNemar test 13.1 (1) <0.001 McNemar test 20.9 (1) <0.001

La fréquence de douleur initiale est dichotomisée entre les trois niveaux les plus faibles et les trois
niveaux les plus élevés, de méme pour la sévérité. Test de McNemar (apparié) : Hy = la distribution
marginale des catégories de douleur est identique entre I’enfance et I’adolescence.

Nous avons considéré fréquence et sévérité de la douleur comme deux variables redondantes,
car leur corrélation polychorique était élevée (0.928 a I’enfance, 0.957 a I’adolescence). Seule
la fréquence de douleur a été conservée dans les analyses. Nous I’avons traitée comme une

variable continue.

Le questionnaire SDQ des problemes psycho-comportementaux était renseigné pour 587/594
des enfants et 588/594 des adolescents (1% de scores SDQ manquants, cf. Tableau 9). Le
niveau de problémes psycho-comportementaux était anormal (score SDQ supérieur au 90°™
percentile) chez 22% des enfants et et 21% des adolescents, soit une prévalence deux fois

supérieure a celle de la population générale.

Le questionnaire PSI-SF de stress parental était renseigné par respectivement 577/594 et
581/594 des parents a 1’enfance et a I’adolescence (3% et 2% de valeurs PSI-SF manquantes,
cf. Tableau 9). Un tiers des parents avaient un niveau de stress parental considéré a risque
Oéme

(supérieur au 9 percentile), soit une prévalence trois fois supérieure a celle de la

population générale.

Les scores SDQ et PSI-SF étaient stables : pour I’'un comme pour I’autre, les tests de Student
appariés acceptent I’hypothése de moyenne égale entre I’enfance et 1’adolescence (p valeurs

respectivement a 0.68 et 0.87 pour SDQ et PSI-SF).
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Tableau 9. Problémes psycho-comportementaux (score SDQ) et stress parental (score PSI-SF),
distribution univariée a ’enfance et a I’adolescence.

Enfance Adolescence

SDQ moyenne (+/- écart-type) 12.2 (+/-5.9) 12.3 (+/-5.6)
Catégorie de SDQ

normale, n (%) 350 (60) 357 (61)

limite, n (%) 107 (18) 106 (18)

anormale, n (%) 130 (22) 125 (21)

SDQ manquant, n (%) 7(1) 6 (1)
PSI-SF total moyenne (+/-écart-type) 81 (+/- 21) 81 (+/-22)

PSI-SF total score > 90, n (%) 180 (31) 200 (34)

PSI-SF manquant, n (%) 17 (3) 13(2)

Modifications du modeéle

Les procédures d’estimation ont amené a détecter des discordances entre le mode¢le initial et
les données observées. Nous détaillons ci-aprés les modifications apportées au modele et

leurs justifications.

Modéles de mesurage modifiés

Les modifications décrites ici concernent les modeles de mesurage de la déficience (Figure

2b) et de la participation (Figure 2a).

Suppression de la variable latente de déficience a I’adolescence

Dans le modele de mesurage initial Figure 2b, deux variables latentes distinctes Déficience)
et Déficience ) représentaient la déficience a 1’enfance et celle a 1’adolescence. L’estimation
aboutit alors a une solution impropre ou la corrélation prédite entre ces deux variables

latentes est supérieure a 1.

Ce résultat est di au fait que chaque déficience observée a I’adolescence était plus fortement
corrélée avec son niveau a I’enfance qu’avec les déficiences co-occurrentes (cf. Tableau 10).
La corrélation polychorique entre déficiences co-occurrentes variait ainsi entre 0.408 et
0.876, alors que la corrélation polychorique entre chaque déficience a I’enfance et son niveau
a l’adolescence variait entre 0.844 et 0.958. La structure de la matrice de corrélation

empirique contredit donc I’hypotheése du modele factoriel, qui contraint les indicateurs de

Page 58 sur 90



These - Participation des adolescents avec paralysie cérébrale 13/09/2012

déficiences a étre indépendants conditionnellement aux variables latentes : une déficience
observée a I’enfance, par exemple Locomotion(, se voit contrainte a n’étre corrélée avec sa
valeur a I’adolescence Locomotionp) qu’a travers la déficience latente Déficience(r), avec
laguelle elle est pourtant plus faiblement corrélée. Autrement dit, le modeéle de mesurage
initial force artificiellement les corrélations entre mémes déficiences aux deux ages a passer

par les variables latentes.

Tableau 10. Corrélations polychoriques entre les déficiences a ’enfance (1a-1f) et a I’adolescence (2a-2f).

la 1b lc 1d le 1f 2a 2b 2¢ 2d 2e

la. Locomitiony,

1b. Bimanuelle;, 0.815

1c. Epilepsie(;, 0425 0519

1d. Déglutition;,  0.805 0.798 0.566

le. Communic. , 0.744 0.763 0.592 0.856

If. Intellectuelle;y, 0.625  0.655 0.647 0.720 0.826

2a. Locomition;; 0.958 0.804 0.447 0.768 0.720 0.635

2b. Bimanuelle ;) 0.781 0.869 0.527 0.794 0.767 0.655 0.792

2c. Epilepsie 3 0.394 0.497 0.844 0.584 0.601 0.589 0408 0.5006

2d. Déglutition;, 0.839 0.816 0.552 0.919 0.851 0.714 0.835 0811 0.574

2e. Communic. ) 0.745 0.774 0.584 0.851 0.951 0.828 0.732 0.802 0.615 0.874
2f. Intellectuelle,y 0.613  0.652  0.601  0.694 0.780 0.933 0.607 0.671 0.611 0.723 0.807

Les corrélations entre déficiences co-occurrentes sont mises en italique, celles entre une déficience a
I’enfance et son niveau a I’adolescence sont mises en gras.

La solution retenue a consisté a conserver uniquement la variable latente de déficience a
I’enfance, Déficience(), en tant que predicteur de la participation et des facteurs contextuels
aux deux ages. Devant les fortes corrélations entre une méme déficience aux deux ages, nous
avons considéré que la déficience globale initiale offrait une information résumée
suffisamment stable, pour approcher sa valeur actualisée a 1’adolescence. Il nous a paru
raisonnable d’adopter cette vision simplificatrice de la déficience, car notre attention se porte

en priorité sur les déterminants modifiables de participation.

Corrélations entre items de participation

Dans certains domaines de participation, les indices de modification suggéraient de laisser
libres les corrélations entre des activités liées a une méme variable latente de participation —
alors que le modele factoriel contraint les items a étre indépendants entre eux
conditionnellement a leur facteur latent commun. Les corrélations polychoriques observées
entre ces activités s’averaient en effet plus élevées que celles prédites par le modele. La
nature méme de chaque paire d’activités ainsi repérée explique qu’elles soient plus corrélées

entre elles qu’avec les autres activités du domaine (cf. Tableau 11) ; par exemple, pour
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s’habiller le haut du corps et s habiller le bas du corps, on peut supposer qu’un enfant a des
facilités qui sont plus proches que pour les autres activités du domaine des soins personnels,
car ces deux activités d’habillage mettent en jeu des fonctions motrices et éventuelles
influences environnementales proches. Le modele a ainsi inclus une corrélation résiduelle

entre les paires d’activités indiquées.

Tableau 11. Corrélations résiduelles entre paires d’activités pour une participation donnée.

Enfance Adolescence

Soins personnels
Toilettes au domicile — Toilettes hors du domicile X X
S’habiller (haut du corps) — S habiller (bas du corps) X X
Vie domestique
Rentrer et sortir de chez soi — Se déplacer dans la maison X X
Ecole
Se rendre a I’école — Utiliser les installations scolaires X X
Utiliser les installations scolaires — Participer a des sorties organisées par 1’école X
Loisirs
Se rendre dans des centres de loisirs — Participer a des activités en centres de loisirs X

Une croix (x) indique que la corrélation polychorique observée entre les deux activités est supérieure a
celle prédite par le modéle initial. Le modéle modifié inclut une corrélation résiduelle entre ces activités.

Modéle structurel modifié

Effet direct de la déficience sur des activités particulieres

Dans certains domaines de participation, les indices de modification et les résidus de
corrélation suggéraient que la déficience exercait un effet direct sur des activités particuliéres,
en plus de son effet sur la participation latente globale (cf. Tableau 12). Cet effet direct
s’interpréte comme le fait que 1’activité repérée dépendait davantage de la déficience que les
autres activités du méme domaine. Les modeles ont pris en compte ces situations en ajoutant

une régression de chacune de ces activités sur la déficience.
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Tableau 12. Effet direct de la déficience sur des activités particuliéres.

Childhood  Adolescence
Soins personnels
Mettre et enlever ses aides techniques X X

Vie domestique

Utiliser les éléments ménagers (portes, interrupteurs, etc.) X X
Loisirs
Participer a des jeux non sportifs (cartes, jeux vidéos) X X

La déficience latente a 1’enfance a un effet direct sur ces activités, qui s’ajoute a son effet sur la
participation du domaine.

Corrélation entre troubles psycho-comportementaux et stress parental

Le modele structurel initial de la Figure 3 rend insuffisamment compte de la corrélation
observée entre le score SDQ de troubles psycho-comportementaux et celui PSI-SF de stress
parental, a I’enfance comme a 1’adolescence. Ainsi, la corrélation observée entre troubles
psycho-comportementaux et stress parental était de 0.559 a ’enfance (respectivement 0.575 a
I’adolescence), alors que le modéle prédit une corrélation de seulement 0.058 (respectivement
0.356), soit un résidu de corrélation observée - prédite de 0.559-0.058=0.474 (respectivement
0.575-0.356=0.197). Autrement dit, I’effet de la déficience ne suffisait pas & prédire la
corrélation a 1’enfance entre troubles psycho-comportementaux et stress parental ; et la
déficience associée aux facteurs contextuels de I’enfance ne suffisait pas non plus a prédire la

corrélation entre troubles psycho-comportementaux et stress parental a 1’adolescence.

A partir de ces discordances entre le modele et les observations, il est apparu licite de
modéliser un lien statistique direct entre les troubles psycho-comportementaux et le stress
parental co-occurrent. Les similarités entre les questionnaires SDQ et PSI sont limitées a peu
d’items, et n’expliquent qu’en partie le lien observé (cf. Tableau 13). Apres prise en compte
de I’effet des déficiences, une telle corrélation a été déja notée entre la santé psychologique
des enfants présentant une paralysie cérébrale et celle de leurs parents [68], [69], en
particulier chez ceux atteints d’une hémiplégie [70]. Des hypothéses psychopathologiques
peuvent étre avancées dans les deux sens : une dépression parentale peut géner 1’enfant dans
I’acquisition de capacités d’ajustement psychologique, et des troubles psycho-
comportementaux chez I’enfant peuvent générer chez le parent un stress significatif le mettant
en difficulté. Aucune évidence n’existe a notre connaissance quant au sens de 1’effet d’un

facteur sur 1’autre. Nous proposons donc d’ajouter une corrélation simple entre troubles
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psycho-comportementaux et stress parental, a ’enfance d’une part et a ’adolescence d’autre

part.

Tableau 13. Items similaires entre les questionnaires PSI (sous-échelle “Enfant difficile”) et SDQ.

PSI

SDQ

Mon enfant semble pleurer ou étre grognon davantage
que la plupart des enfants

Souvent malheureux(se), abattu(e) ou pleure souvent

Mon enfant est aisément contrarié pour de petites choses

Mon enfant réagit trés vivement lorsqu'il se passe
quelque chose qui ne lui plait pas

Fait souvent des crises de colére ou s'emporte
facilement

L’ensemble du modeéle modifié est représenté dans la Figure 7, en prenant pour exemple

illustratif le domaine de participation de la vie domestique.
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Figure 7. Modéles de mesurage et structurel modifiés. Exemple du domaine de la vie domestique.
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Les nouveaux liens sont tracés en traits épais. Les liens entre facteurs contextuels et participation a
I’enfance ont fait I’objet de la premiére régression hiérarchique ascendante (traits brisés), limitée au sous-
modele de I’enfance. Les liens entre facteurs contextuels et participation a 1’adolescence ont fait I’objet
de la deuxiéme régression hiérarchique ascendante (traits brisés/pointillés). Par souci de lisibilité, nous
avons remplacé par ... les deux activités restantes du domaine de participation de la vie domestique a
I’enfance. De méme, nous n’avons pas représenté les six activités a 1’adolescence, qui ont les mémes liens
supplémentaires qu’a ’enfance : effet direct de Déficience ;) sur « Eléments ménagers,) », et corrélation

résiduelle entre « Entrer chez soi(;) » et « Déplacements dans la maison,,) ».
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Déterminants de la participation a I’enfance

Dans chaque domaine de participation, une régression hiérarchique ascendante a été
appliquée au sous-modele représenté Figure 7, limité aux variables de I’enfance (cf. Tableau
14). On recherchait quels déterminants a 1’enfance étaient significativement associés a la
participation a I’enfance, aprés prise en compte de l’effet de la déficience et du centre.
L’indice d’ajustement du modele aux données RMSEA était bon dans tous les domaines avec
RMSEA variant entre 0.041 et 0.050, a I’exception du domaine de la communication ou
RMSEA=0.055. L’indice d’ajustement incrémentiel CFI était bon dans tous les domaines,
variant entre 0.965 et 0.986.

Tableau 14. Déterminants de la participation a I’enfance.

Repas Hygiéne de Soins Communi- Vie Déplacements
santé personnels cation domestique
P p p p P p p p p p P B
Douleur, < -0.05  *¥** 024 ¥ (021 o 0.08 S -0.11 o -0.11
SDQ Ny *RE0.12
PSI N () -0.08 o -0.11 FrRx-0.12
Responsa- Relations Ecole Loisirs Obligatoires
bilités
P p p B p B p p p B
Douleury, wEx 036 * -0.09 -0.09 R 0,12
SDQ Ny ¥Rk 022 024 o -0.10 -0.07
PSI N, **x-0.19 i -0.10 -0.06 o -0.07

Résultat par domaine d’activité LIFE-H de la régression hiérarchique ascendante de la participation a
I’enfance sur les facteurs contextuels a 1’enfance : douleur, problémes psycho-comportementaux (score
SDQ_N), stress parental (score PSI_N) ; les effets sont contr6lés sur la déficience latente a I’enfance et le
centre. Entrée d’une variable si le modele sans elle est rejeté avec p<0.05. P est le coefficient de
régression multiple non standardisé ; p indique le degré de signification du coefficient  (*** : p<0.001 ;
**:0.001<p<0.01 ; * : 0.01<p<0.05 ;. : 0.05<p<0.10 ; NS : p>0.1).

Douleur et stress parental étaient négativement associés avec la participation a I’enfance dans
les domaines d’activités quotidiennes des soins personnels, de la vie domestique, et de la
mobilité, ainsi que dans le domaine formé par les activités obligatoires. Dans les domaines
des repas et de ’hygiéne de santé, la douleur seule était retrouvée comme facteur modifiable
négativement associé a la participation. Dans le domaine de la communication, les troubles

psycho-comportementaux étaient négativement associés a la participation ; 1’association
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positive entre la douleur et la participation, faiblement significative, était probablement un

artéfact de la régression multiple.

Dans les domaines sociaux des relations, de 1’école, et des loisirs, la participation a 1I’enfance
était négativement associée avec les trois déterminants: douleur, troubles psycho-
comportementaux et stress parental. Dans le domaine des responsabilités, les troubles psycho-

comportementaux étaient le seul facteur modifiable associé a la participation.

Déterminants directs de la participation a I’adolescence

Le modéle complet de la Figure 7 a été estimé a I’aide d’une régression hiérarchique
ascendante dans chaque domaine de participation. On testait I’effet éventuel des déterminants
de I’adolescence sur la participation adolescente, une fois pris en compte les effets de la

participation a I’enfance, de la déficience, du sexe, de 1’age et du centre (cf. Tableau 15).

Tableau 15. Déterminants directs de la participation a I’adolescence.

Repas Hygiéne de Soins Communi- Vie Déplacements
santé personnels cation domestique
P p p p P p p p p p P p
Douleur ) & -0.25
SDQ Ny Hokk -0.24 * -0.18
PSI N RS -0.39 & -0.22
Responsa- Relations Ecole Loisirs Obligatoires
bilités
P p P p P p p p P p
Douleur (5
SDQ Ny ok -0.30 Hkok -0.25
PSI N, RS -0.28 RS -0.16 gt -0.27

Par domaine d’activité LIFE-H, régression hiérarchique ascendante de la participation adolescente sur les
facteurs contextuels 1’adolescence : douleur, problémes psycho-comportementaux (score SDQ_N), stress
parental (score PSI _N) ; les effets sont contr6lés sur la participation a I’enfance, la déficience latente a
I’enfance, le sexe, 1’age et le centre. Entrée d’une variable si le modéle sans elle est rejeté avec p<0.05.
est le coefficient de régression multiple non standardisé ; p indique le degré de signification du coefficient
B (*** : p<0.001 ; **:0.001<p<0.01 ; * : 0.01<p<0.05 ; . : 0.05<p<0.10 ; NS : p>0.1).

Le stress parental a 1’adolescence était négativement associé avec la participation adolescente
dans les domaines d’activités quotidiennes de I’hygiene de santé et de la vie domestique, et

dans les roles sociaux des responsabilités, des relations et des loisirs. La douleur a
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I’adolescence n’est associée, négativement, qu’avec 1’hygiene de santé. Les troubles psycho-
comportementaux a I’adolescence étaient négativement associés avec les domaines des soins
personnels, de la communication et de 1’école. Aucun déterminant adolescent n’était
significativement associ¢ avec la participation adolescente dans les domaines d’activités

quotidiennes des repas et de la mobilité.

Nous avons de plus testé I’existence éventuelle d’un effet direct des déterminants de I’enfance
sur la participation adolescente, et d’un effet réciproque de la participation a I’enfance sur les
déterminants de I’adolescence. Cependant, quand on intégre ces liens supplémentaires dans
des modeles emboites, les tests de différence du y? retiennent systématiquement le mode¢le le

plus simple. Nous n’avons donc pas retenu la possibilité de ces effets directs supplémentaires.

A titre d’illustration, la Figure 8 représente le modéle final obtenu dans le domaine de

participation de la vie domestique.
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Figure 8. Modéle final estimé dans le domaine de la vie domestique.
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Les nombres sont les coefficients de régression standardisés, associés au symbole représentant leur significativité
statistique. Les liens non significatifs sont tracés en ligne claire pointillée. Par souci de lisibilité, on a seulement

écrit les coefficients qui seront utilisés pour calculer les effets directs et indirects du Tableau 16.

Effet indirect des déterminants de I’enfance

Le Tableau 16 et le Tableau 17 montrent les effets indirects partiels et totaux des
déterminants de I’enfance sur la participation adolescente, respectivement dans les domaines

des activités quotidiennes et les domaines des réles sociaux. Les effets sont standardisés ; par
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exemple, une augmentation d’un écart-type de la douleur a I’enfance est associée a une
diminution de 0.16 écart-type de la participation a I’adolescence dans le domaine de I’hygiéne
de santé. L’ajustement du modéle aux données était bon dans tous les domaines, le RMSEA
variant entre 0.038 et 0.050. Le modele explique entre 61% et 90% de la variance de la
participation adolescente, a I’exception du domaine des relations, ou seule 41% de la variance

de la participation adolescente est expliquée par le modele.

Dans tous les domaines d’activités quotidiennes sauf la communication, douleur et stress
parental a I’enfance avaient un effet indirect négatif sur la participation adolescente (cf.
Tableau 16) ; leurs effets totaux standardisés variaient entre -0.05 (0.01<p<0.05) et -
0.16 (p<0.001). L’effet de la douleur a I’enfance apparaissait particulierement marqué sur la
participation dans le domaine de I’hygiéne de santé. Les troubles psycho-comportementaux
de I’enfance avaient un effet délétere additionnel sur la participation adolescente dans le
domaine des soins personnels (effet standardisé -0.08, p<0.001). La participation adolescente
dans le domaine de la communication était principalement associée aux troubles psycho-

comportementaux de I’enfance.
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Tableau 16. Participation adolescente dans les domaines des

standardisés des déterminants de I’enfance.

13/09/2012

activités quotidiennes : effets indirects

Repas Hygiéne de Soins Communi- Vie Déplacements
santé personnels cation domestique
R? 0.90 0.82 0.67 0.88 0.82 0.77
RMSEA 0.039 0.047 0.039 0.050 0.038 0.042
PartICIP enfance kK sk sksksk skoksk skoksk skksk
offet direct 0.62 (**) 0.63 (**%*) 0.29 (***) 0.65 (***) 0.52 (***) 0.62 (**%*)
Déficience * kK seskk seskk sekk
offet direct -0.36 (%) -0.21 () -0.50 (***) -0.31 (**%) -0.38 (**%) -0.41 (¥*%)
Douleur; total - -0.16 (***) -0.06 (¥*%*) 0.01 (.) -0.05 (**) -0.05 (*)
- via Particip. enfance -0.14 (**) -0.04 (¥**) -0.04 (*) -0.05 (*)
- via Douleur) -0.02 (*)
- via Probl. Comport.(z) -0.01 (*) -0.01 (.)
- via Stress parent(y) -0.02 (*) -0.01 (*)
Comport.; total - - -0.08 (**%*) -0.11 (***) -0.01 () -
- via Particip. enfance -0.08 (***)
- via Douleur)
- via Probl. Comport.(z) -0.08 (***) -0.03 (¥)
- via Stress parent(y) -0.01 (.)
Stress parent total - -0.09 (**%*) -0.05 (**) - 0.07 (**) -0.08 (**)
- via Particip. enfance -0.04 (*) -0.02 (NS) -0.08 (**)
- via Douleury)
- via Probl. Comport.(z) -0.01 (NS)
- via Stress parent(y) -0.09 (***) -0.05 (**)

R? : proportion de variance de la participation adolescente latente expliquée par le mode¢le. Indice
RMSEA du mode¢le complet pour le domaine. Effet direct de la participation et de la déficience a

I’enfance, ajusté sur I’effet des déterminants de 1’adolescence. Pour chaque déterminant de 1’enfance : son
effet indirect total sur la participation adolescente, et ses effets indirects partiels via la participation a
I’enfance et les déterminants de 1’adolescence. Les effets indirects sur la participation adolescente sont

contrdlés sur la déficience, le centre, le sexe and 1’age. Les effets sont les coefficients de régression

standardisés : par exemple, une augmentation d’un écart-type de la douleur a I’enfance est associée a une
diminution de 0.16 écart-type de la participation a 1’adolescence dans le domaine de 1’hygiéne de santé.
Significativité statistique des effets : (***) p<0.001, (**) 0.001<p<0.01, (*) 0.01<p<0.05, (.)
0.05<p<0.10, (NS) p>0.1. Taille des effets - /-.06 ,; - .10], [-.11 5 -.15], [-. 16 ; -.20].
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Dans les quatre domaines des rbles sociaux, les troubles psycho-comportementaux de
I’enfance étaient négativement associés a la participation adolescente, plus particulierement
dans les responsabilités et 1’école ou leur effet standardisé¢ était de -0.14, p<0.001 (cf. Tableau
17). Douleur et stress parental a 1’enfance avaient un effet négatif additionnel sur la
participation dans les relations et les loisirs ; le stress parental a ’enfance semblait avoir un

effet plus marqué sur les relations a 1’adolescence (effet standardisé -0.18, p<0.001).

Tableau 17. Participation adolescente dans les domaines des réles sociaux et les activités obligatoires :
effets indirects standardisés des déterminants de I’enfance.

Responsa- Relations Ecole Loisirs Obligatoires
bilités

R? 0.88 0.41 0.61 0.76 0.68
RMSEA 0.043 0.044 0.046 0.037 0.038
Particip. enfance sk koK sk ok HokoK

offet direct 0.62 (***) 0.56 (***) 0.33 (***) 0.60 (**¥) 0.29 (**%*)
Déficience -0.31 (+*%) NS -0.42 (**¥) -0.27 (+*¥) -0.52 (+*¥)

effet direct ’ . . .
Douleur, effet total 0.01 (*) -0.14 (***) -0.04 (**) -0.06 (*%*) -0.05 (**%)
- via Particip. enfance -0.12 (¥*%) -0.02 (.) -0.04 (*) -0.03 (**)
- via Douleur)

- via Probl. Comport.(z) -0.02 (*) -0.01 (.)

- via Stress parent(y) 0.01 (*) -0.02 () -0.02 (*)
Comport.; total -0.14 (***) -0.12 (**) -0.14 (**%) -0.07 (**) -0.07 (¥*%)
- via Particip. enfance -0.13 (***) -0.11 (*%) -0.04 (*) -0.06 (*)

- via Douleur)

- via Probl. Comport.2) 0,10 (**%) 007 (**%)
- via Stress parent(y) -0.01 (NS) -0.01 (NS) -0.01 (.)
Stress parent, total -0.05 (**) -0.18 (***) -0.05 (*) -0.10 (*%*) -0.05 (**)
- via Particip. enfance -0.12 (*¥%) -0.04 (*) -0.03 (NS) -0.03 (*)

- via Douleur)

- via Probl. Comport. () -0.01 (NS) -0.02 (.)

- via Stress parent(y) -0.05 (**) -0.07 (*) -0.07 (**)

Description des lignes idem Tableau 16.
Les déterminants de 1’enfance paraissaient influencer la participation adolescente
principalement via la participation a I’enfance. L’effet médié par les déterminants de
I’adolescence était en effet le plus souvent de faible taille : les effets partiels standardisés

variaient le plus souvent entre -0.01 et -0.03. Une premiere exception concernait les troubles
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psycho-comportementaux dans les domaines des soins personnels et de 1’école : leur effet sur
la participation adolescente s’exercait de fagon substantielle via leur niveau a 1’adolescence
(effets partiels respectivement de -0.08 et -0.10, p<0.001). Une deuxiéme exception était
constituée par le stress parental dans les domaines de 1’hygiéne de santé, des relations, et des
loisirs, ou ’effet partiel via le stress parental a I’adolescence était respectivement estimé a -

0.09 (p<0.001), -0.07 (0.001<p<0.01) et -0.07 (0.01<p<0.05).

La taille des effets indirects des déterminants de 1’enfance sur la participation adolescente
restait globalement modérée. Elle est a rapporter a 1’effet direct standardisé de la déficience
sur la participation adolescente qui variait entre -0.27 et -0.50 dans les huit domaines ou cet
effet était significatif. L’effet direct de la participation a ’enfance était également beaucoup

plus important que 1’effet indirect des déterminants de I’enfance, variant entre 0.29 et 0.65.
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DISCUSSION

Résumé des résultats

Les déterminants de 1’enfance expliquaient une partie des variations de la participation a
I’adolescence. Douleur et stress parental a I’enfance étaient associés a une participation
altérée a [D’adolescence dans tous les domaines d’activités quotidiennes sauf la
communication, ainsi que dans les domaines des relations et des loisirs. Les troubles psycho-
comportementaux a I’enfance étaient associés a une participation altérée dans tous les
domaines de réles sociaux, et dans les domaines des soins personnels et de la communication.
L’effet des déterminants de I’enfance s’exercait sur la participation adolescente
principalement par le biais de la participation a 1’enfance. Contrairement a la période de
I’enfance, la douleur ne jouait plus qu’un role direct minime dans la participation a

[’adolescence.

Forces et limites de I’étude

L’échantillon a été constitué a partir de registres de différentes régions européennes, et sa
taille est grande en comparaison des autres études portant sur la participation dans la paralysie
cérébrale. Les résultats peuvent donc étre considérés représentatifs de la population des
enfants et adolescents avec paralysie cérébrale en Europe hors biais d’attrition. Le schéma
longitudinal permet d’étudier spécifiquement la part de variation de la participation
adolescente non expliquée par la participation a 1’enfance. La modélisation par équations
structurelles prend en compte la nature ordinale des items de participation et de déficience et

simplifie I’analyse des chemins de médiations.

Les résultats doivent étre interprétés en tenant compte de D’attrition de la cohorte initiale,
puisque 224/818 (27%) des enfants recrutés au départ n’ont pas pu étre réinterrogés a
I’adolescence. Dans la moiti¢ des cas (120/224), ’adolescent ou sa famille ont refus¢ de

participer au second temps de ’enquéte. Or, en analyse multivariée, le refus est associé a un
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stress parental élevé a I’enfance [67]. Comme I’attrition est différentielle sur cette variable,
les résultats sont susceptibles d’avoir sous-estimé ou surestimé 1’effet du stress parental sur la

participation.

Le questionnaire de participation était administré par I’attaché de recherche a 1’adolescent si
celui-ci était capable de le renseigner, sinon au parent. Les essais pilotes avaient en effet
montré que les adolescents capables souhaitaient répondre au questionnaire de participation.
La longueur du questionnaire rendait par ailleurs impraticable son administration a la fois au
parent et a ’adolescent. Il est possible que la différence de répondant induise des biais. Il
semble cependant raisonnable de supposer que ces biais restent limités par la nature

relativement objective de I’accomplissement des activités.

On peut questionner le choix de traiter comme donnée manquante une activité renseignée
comme «non applicable ». Par exemple, 1’activité « gérer son argent de poche » est non
applicable lorsque I’enfant ou 1’adolescent n’est pas intéressé ou ne regoit pas d’argent de
poche. Il est légitime de considérer cette activité comme non informative dans le cas d’une
absence d’intérét a priori ou d’une habitude a priori du parent de ne pas donner d’argent de
poche. Dans certaines situations, il est cependant possible que gérer son argent de proche soit
si difficile pour I’enfant qu’il en a perdu intérét, ou que le parent a renoncé de ce fait a lui
donner de I’argent de poche, donc a posteriori ; il serait alors plus légitime de considérer cette
activité comme non accomplie car trop difficile. Les enquéteurs avaient pour consigne de

chercher a détecter de telles situations afin de minimiser le biais de non-réponse.

Dans notre mode¢le, les niveaux de participation a I’enfance comme a 1’adolescence sont
ajustés sur le niveau latent de déficience globale a I’enfance. On aurait pu chercher a
représenter plus finement 1’association entre chaque type de déficience et la participation dans
les différents domaines. Par exemple, dans les études antérieures, la participation aux
relations sociales semblait plus fortement associée a la déficience intellectuelle qu’a la
déficience locomotrice [8], [71]. La simplification opérée nous parait cependant justifiée par
les fortes corrélations observées entre les différentes déficiences et notre objectif d’identifier
en priorité les facteurs accessibles a une prévention. De plus, la modélisation de la déficience
par une variable latente permet de prendre en compte une erreur de mesure associée a chaque
déficience observée ; 1’évaluation de la déficience peut en effet varier selon 1’observateur, en

particulier lors du codage de la fonction locomotrice par la GMFCS [42], [72].
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Le modele ne prend pas explicitement en compte 1’environnement sociétal et architectural de
I’adolescent et de sa famille. Par exemple, la participation pourrait étre influencée par le
mode de scolarisation, la vie associative locale, I’accessibilité de I’urbanisme et des transports
publics, les structures médico-sociales ou encore la législation et les aides financieres pour la
compensation du handicap [73]. Toutefois, en ajustant les effets sur la région, on a
indirectement tenu compte des influences environnementales liées aux politiques régionales

spécifiques.

Comparaison avec les études existantes

Distribution des déterminants

Une douleur était présente au cours de la semaine passée chez 73% des adolescents et 70%
des 594 enfants de notre échantillon. Cette prévalence de douleur est comparable a celle
rapportée dans d’autres travaux. Ainsi, dans une étude comparant différentes modalités
d’évaluation de la douleur chez 43 enfants et adolescents avec paralysie cérébrale agés de 1 a
19 ans, 67% d’entre eux avaient eu une douleur jugée non nulle dans le mois passé [74]. Dans
une autre étude, parmi 20 enfants et adolescents agés de 6 a 17 ans, 70% avaient eu une
douleur chronique génante dans les trois derniers mois [21]. Chez 230 adolescents avec PC
agés de 14.7 +/- 1.7 ans, 64% des filles et 50% des garcons rapportaient une douleur dans le
mois passé [22]. A l’inverse, parmi 408 enfants avec PC &gés de 5 a 10 ans suivis en
rééducation, seuls 13% avaient une douleur rapportée par leurs parents [75] ; toutefois, cette
étude excluait les enfants qui avaient alors récemment recu un traitement susceptible d’altérer
leurs capacités ambulatoires, dont des thérapeutiques ciblant la spasticité comme la toxine
botulique injectée, le bacloféne par voie intra-thécale ou une rhizotomie dorsale, ce qui

pourrait en partie expliquer la faible prévalence de douleur observée.

Dans notre échantillon, le score SDQ évaluant les probléemes psycho-comportementaux était
limite ou anormal chez 39% des adolescents et 40% des enfants. De méme, parmi 76 enfants
agés de 9.3 +/- 2.1 ans suivis pour leur paralysie cérébrale par un pédiatre neurologue, 39%
avaient un score SDQ limite ou anormal [69]. Chez 428 enfants et adolescents hémiplégiques

agés de 2 a 16 ans, 54% étaient affectés de troubles psychiatriques [70].
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Le score de stress parental était a risque chez 31% des parents a I’enfance et 34% a
I’adolescence chez les 594 sujets de notre échantillon. Dans 1’étude transversale SPARCLE 1
a I’enfance, 34% des 818 parents avaient un score PSI a risque [30]; la différence est
probablement due a I’attrition différentielle concernant les parents ayant le stress le plus
¢levé. Ces proportions sont comparables a celles d’autres études, ou 30% des meéres d’enfants

avec PC avaient des symptomes indiquant un risque dépressif accru [76], [77].

Association entre déterminants et participation

D’autres études ont montré une association entre douleur et participation chez les enfants et
adolescents avec paralysie cérébrale. Chez 198 enfants et adolescents avec PC agés de 10.6
+/- 3.9 ans (5-18 ans), la fréquence de la douleur était associée a 1’absentéisme scolaire
(p=0.03) et a un alitement prolongé (p=0.01) [24]. La douleur expliquait une participation
scolaire altérée a la fois par un effet direct propre et par un effet indirect a travers la fatigue,
dans un échantillon de 189 enfants et adolescents avec PC &gés de 5 a 18 ans [78]. Dans un
échantillon de 230 adolescents avec PC, la douleur était associée a une géne pour accomplir
les activités de la vie quotidienne [22]. Notre étude suggere que I’effet de la douleur a
I’adolescence sur la participation adolescente serait expliqué par la présence antérieure de cet

effet depuis 1’enfance, sans y ajouter de contribution supplémentaire significative.

De facon similaire a notre étude, le stress parental, dans sa dimension de détresse du parent,
était associé a une moindre diversité de participation dans le domaine des loisirs chez 67
enfants avec PC agés de 9.6 +/- 2.1 ans [36]. Paradoxalement, les troubles psycho-
comportementaux dans la dimension des conduites hyperactives prédisaient une plus grande
diversité de participation dans les loisirs. Dans les autres domaines de participation, 1’étude
ne retrouvait pas les associations que nous avons observées, mais son échantillon avait une
taille modeste et une variabilité réduite, puisque 28 enfants en avaient été exclus en raison de
leur atteinte neurologique trop sévere pour pouvoir remplir le questionnaire Children’s
Assessment of Participation and Enjoyment (CAPE). Chez 205 adolescents avec PC ages de
13 a 21 ans, la fréquence de participation aux loisirs était prédite par le plaisir a accomplir les
activités, la capacité physique, le sexe féminin, 1’age jeune, et la propension de la famille a
s’engager dans des activités, mais pas par le comportement d’adaptation de I’enfant ni par la

cohésion familiale [79]. Ces résultats pourraient étre rapprochés des notres si on considére
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que les troubles psycho-comportementaux se manifestent indirectement a travers un plaisir
moindre a accomplir les activités, et le stress parental a travers une moindre propension de la

famille a s’engager dans des activités de loisir.

Dans une étude portant sur un sous-échantillon de SPARCLE 1 de 102 enfants avec PC en
Irlande du Nord, la douleur prédisait une participation altérée dans les domaines des loisirs,
de I’hygiéne de santé et des soins personnels, alors que le stress parental ne prédisait
d’altération que dans la participation a la vie sociale — domaine exclu de notre analyse en
raison du nombre élevé de réponses d’activité non applicable [37]. La taille d’échantillon plus
modeste peut expliquer que cette étude ait détecté moins d’associations que les résultats
présentés ici.

Chez les enfants souffrant de troubles du développement neurologique, la qualité du sommeil
est souvent perturbée en raison par exemple de douleurs chroniques, de reflux gastro-
oesophagiens ou d’un syndrome obstructif d’apnée du sommeil [80]. En outre, les
perturbations du sommeil de I’enfant peuvent étre aggravées en cas de difficultés de 1’aidant,
telles qu’un niveau élevé de stress parental ou une dépression maternelle ; a I’inverse, I’aidant
lui-méme voit souvent son sommeil perturbé, en particulier afin d’aller vérifier que 1’enfant
ne n’est pas retourné dans une position a risque de douleur ou d’inhalation. Dans notre
modeéle, nous retrouvons cette association a travers 1’influence de la douleur et du stress

parental sur ’hygiéne de santé, qui inclut le sommeil.

D’aprés nos résultats, le stress parental a 1’enfance est prédictif de la participation a
I’adolescence dans les domaines de la vie quotidienne, les relations, et les loisirs.
Contrairement a la douleur, le stress parental a I’enfance semble exercer un effet sur la
participation adolescente indépendamment de son effet sur la participation enfantine, donc via
le niveau de stress parental a 1’adolescence, dans plusieurs domaines : ’hygiéne de santé, la
vie domestique, les loisirs, et les relations. Ces domaines, par rapport aux autres, contiennent
des activités facultatives dont I’accomplissement par I’adolescent pourrait étre davantage
impacté par un mode d’interaction parents-enfants qui serait plus coercitif en cas de stress
parental [81]: exercice physique et activités de détente (hygiene de santé), aide aux travaux de

ménage ou jardinage (vie domestique), et I’ensemble des domaines des relations et des loisirs.
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Autres études longitudinales : déficience, qualité de vie, santé psychologique

Les études longitudinales restent rares chez les enfants avec paralysie cérébrale. Aucune, a
notre connaissance, n’a examiné 1’évolution des liens entre la participation et les facteurs

modifiables étudiés ici.

L’évolution de la déficience locomotrice a fait 1’objet d’une étude portant sur 657 enfants
avec PC initialement agés de 1 a 13 ans, évalués chaque année pendant 4 ans a I’aide de la
Mesure de la Fonction Motrice Principale (Gross Motor Function Measure) [82]. Les
données ont permis de tracer pour chacune des cing classes de déficience locomotrice
GMFCS une courbe de fonction motrice principale prédite ; cette courbe peut servir a éclairer

le pronostic fonctionnel d’un enfant une fois qu’on a déterminé sa classe de déficience.

La qualité de vie (Quality of Life), mesure « subjective », et la qualité de vie relative a la sante
(Health Related Quality of Life), mesure « objective », ont été évaluées chez 185 adolescents
avec PC agés de 13 a 20 ans, a leur inclusion et un an plus tard, avec respectivement 1’échelle
QOL adaptée aux personnes avec troubles du développement et I’index des utilités de santé
[83]. La qualité de vie relative a la santé a montré une stabilité excellente sur le score global
et la locomotion, mais nettement plus faible sur la douleur et I’émotion. La qualité de vie a eu
des variations intermédiaires, plus importantes dans le champ du Devenir, et n’était que
faiblement corrélée avec la qualité de vie relative a la santé. La variabilité dans le temps

apparait ainsi plus importante pour les aspects comportant une part subjective.

Dans une autre étude, la qualité de vie relative a la santé a été évaluée a I’inclusion puis un an
plus tard chez 177 enfants et adolescents avec PC agés de 3 a 18 ans a I’aide du questionnaire
Child Health Questionnaire [84]. Une détérioration a été observée concernant la limitation
des réles sociaux par un probléme physique, alors que les autres domaines sont restés stables.
L’auteur avance I’hypothése qu’entre les deux enquétes, I’enfant a pu souhaiter étendre ses
activités scolaires et communautaires, et se heurter aux limites imposées par ses déficiences,

d’ou la dégradation de 1’évaluation sur ces activités.

Les troubles psychiatriques ont été évalués sur une cohorte de 328 enfants hemiplégiques ages
de 3 a 12 ans a leur inclusion puis quatre ans plus tard [85] ; on constate une stabilité des
troubles notés initialement. En observant que les facteurs familiaux pejoratifs ont peu
d’impact sur la rémission ou I’émergence de troubles psychiatriques, I’auteur suggere que les

difficultés psychologiques maternelles devraient davantage étre considerées comme un effet
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qu’une cause des troubles psycho-comportementaux de I’enfant. Dans une autre étude, on a
suivi les problemes comportementaux et les facteurs de stress et de soutien familial chez 110
enfants avec PC agés de 8 a 13 ans chaque année pendant 3 ans [86]. Le niveau global des
problémes comportementaux a diminué au cours du temps, et est associ¢ a 1I’exces de stress

vécu par les parents par rapport aux soutiens qu’ils ont regus.

D’autres directions de causalité ?

Le modele d’équations structurelles de la Figure 7 résulte des hypotheses de causalité que
nous avons postulées au départ a partir de théories psychopathologiques proposées par
ailleurs. Ainsi, en nous inspirant du cadre conceptuel proposé par [35], nous avons supposé
que les facteurs contextuels de douleur, problémes psycho-comportementaux et stress
parental influencent la participation. Les auteurs remarquent que certains des liens proposés
sont trés probablement bidirectionnels, mais qu’ils les ont rendus non réciproques afin que le
modele obtenu puisse étre testé et éventuellement amélioré. Nous verrons maintenant qu’en
inversant certains des effets, on obtiendrait des modeles parfaitement équivalents en termes

d’ajustement aux données [66]. Quels modeéles alternatifs plausibles aurait-on pu envisager ?

Une meilleure participation pourrait contribuer a améliorer la santé psychologique de
I’enfant [87] : Deffet irait alors de la participation vers les problémes psycho-
comportementaux co-occurrents. En effet, quand ils prennent part a des activités de loisirs, les
enfants atteints de déficiences peuvent vivre un sentiment de réalisation et de réussite qui ne
leur serait pas accessible autrement [88]. Certaines activités sont en outre susceptibles de
procurer des bénéfices spécifiques ; par exemple, les jeux sédentaires favoriseraient le tissage
de liens d’amitié [89].

De méme, la participation pourrait exercer un effet réciproque sur le stress parental. Par
exemple, a partir des comportements d’ajustement observés chez 97 adolescents et jeunes
adultes présentant des troubles du développement, il a été proposé le stress parental serait
influencé par le niveau de compétence interpersonnelle manifesté par la jeune personne [90].
A notre connaissance, peu de travaux semblent toutefois étayer 1’hypothese d’un effet direct

de la participation sur le stress parental.

Le modele alternatif équivalent obtenu est représenté en Figure 9.
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Figure 9. Modé¢le alternatif équivalent en inversant le sens des effets entre la participation et les

problémes psycho-comportementaux ou le stress parental.
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Les résultats de notre étude suggerent que la douleur a 1’enfance restreint la participation a

I’adolescence exclusivement via son impact sur la participation a 1’enfance, ceci dans tous les

domaines de la vie quotidienne a I’exception de la communication, ainsi que dans les

relations et les loisirs. Autrement dit, & 1’adolescence, le nouveau profil de la douleur ne

semble pas modifier pas I’effet rémanent de la douleur de I’enfance sur la participation a

I’enfance. Ceci plaide pour une intervention sur la douleur la plus précoce possible, avant que

ses conséquences sur la participation ne soient fixées.
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La prévention de la douleur chez les enfants avec paralysie cérébrale repose en premier lieu
sur un dépistage attentif : la douleur est fréquemment sous-évaluée, en partie parce que celle-
ci est devenue habituelle pour les enfants et leurs parents, et & cause des difficultés de
communication souvent associées aux déficiences motrices. Parler de la douleur peut
constituer une premiére étape pour mieux la soigner [91]. Les options plus spécifiques font

appel aux différents traitements de la spasticite [92] :

- Médicamenteux : les médicaments per os présentent I’inconvénient d’effets
secondaires généraux sedatifs (lioresal, benzodiazépines) ; les blocs neuronaux par
anesthésiques locaux ont une efficacité rapide mais transitoire ; les blocs neuronaux
par phénole ont un efficacité prolongée de 2 a 12 mois, mais peuvent induire des
Iésions nerveuses irréversibles et des dysesthésies ; les injections intra-musculaires de
toxine botulinique ont aussi une efficacité prolongee, mais sont plus adaptées aux
spasticiteés localisées ; les injections intrathécales de bacloféne requiérent 1’emploi

d’un pompe.

- Chirurgicaux : la rhizotomie dorsale sélective consiste & sectionner au niveau de la
moelle épiniere les nerfs véhiculant la sensitivité en des points localisés ; des

aponovrétomies chirurgicales permettent de libérer les amplitudes articulaires.

- Fonctionnels : les séances de kinésithérapie comportent des exercices d’étirements, en

complément du port d’orthéses visant a éviter les rétractions.

Or, il a été également mis en évidence que la grande majorité des enfants avec PC (93%)
éprouvent selon leurs parents une douleur lors des étirements actifs en kinésithérapie, et que
43% trouvaient trés douloureuses les injections de toxine botulinique [74]. Dans I’étude
SPARCLE 2, la moitié¢ des adolescents rapporte une douleur lors des exercices d’étirement
actif, et les trois quarts lors de I’injection de toxine botulinique [93]. Il convient donc
d’évaluer avec attention le rapport bénéfice / risque d’une thérapie contre la spasticité avant

de la proposer a I’enfant.

Nos résultats suggerent par ailleurs que le stress parental a I’enfance restreint la participation
adolescente dans les mémes domaines que la douleur, et qu’il existe en outre un effet indirect
significatif via le stress parental a I’adolescence pour les domaines de 1’hygiéne de santé, la

vie domestique, les relations et les loisirs. On pourrait donc favoriser la participation
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adolescente dans ces domaines en intervenant sur le stress parental aussi bien précocement

que de fagon continue pendant 1’adolescence.

Pour prévenir ou diminuer le stress des parents, on peut veiller & différents aspects :
- évaluer la qualité de leur réseau de soutien informel, familial et amical [33]
- les orienter vers des services formels de soutien social [34]

- leur proposer une psycho-éducation basée par exemple sur les stratégies d’adaptation

(«coping ») [32].

Enfin, d’aprés nos résultats, les problémes psycho-comportementaux a 1’enfance altérent la
participation a I’adolescence dans tous les roles sociaux, ainsi que les soins personnels et la

communication. Leur effet s’exerce via :

- la participation a I’enfance dans les domaines de la communication, des

responsabilités, des relations et des loisirs,

- les problémes psycho-comportementaux a 1’adolescence dans les domaines des soins

personnels et de 1’école.

Une intervention précoce sur les problémes psycho-comportementaux pourrait donc améliorer
la participation a 1’enfance et a 1’adolescence dans les quatre premiers domaines, et une
intervention continue favoriserait la participation adolescente dans les deux derniers
domaines. On peut mobiliser des options thérapeutiques centrées sur I’enfant : les activités de
relaxation ou les thérapies cognitivo-comportementales ont montré leur efficacité en
alternative aux traitements médicamenteux, méme s’il s’agit pour le moment d’études de
petite taille et non spécifiques de la paralysie cérébrale [94]. Etant donné les interrelations
étroites entre le fonctionnement familial et le comportement de I’enfant, il a également été
proposé de considérer la famille comme la cible plus globale des interventions destinées a
améliorer les symptdmes psycho-comportementaux des enfants souffrant de maladies
chroniques [95] : les enfants et leurs méres apprennent de fagon conjointe des stratégies de
« coping » a appliquer devant les différentes difficultés auxquelles la pathologie chronique les
confrontera. Les résultats de notre étude confortent I’intérét potentiel d’une telle approche
thérapeutique considérant la famille : nous retrouvons ’existence d’une corrélation positive

significative entre problemes psycho-comportementaux et stress parental, indépendante de la
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déficience, sans qu’une direction de causalité¢ évidente émerge d’un facteur sur I’autre. Ceci

suggere la pertinence d’une prise en charge psychologique combinée de I’enfant et du parent.

Perspectives

Dans la philosophie du projet SPARCLE et en accord avec la CIF, on a choisi de coder les
réponses au questionnaire LIFE-H en faisant abstraction de 1’assistance technique ou
humaine. Si on souhaite exploiter en pratique courante ce nouveau codage des activités, il
conviendrait de disposer d’une facon simple de calculer un score de participation par
domaine. A cette fin, une premiére étape consisterait a étudier les propriétés psychométriques
du questionnaire quand on adopte ce nouveau mode de codage. Dans le cas ou la cohérence
interne des domaines paraitrait insuffisante, une analyse exploratoire factorielle des 62 items
d’activités du questionnaire permettrait de proposer de nouveaux regroupements des items ;
les regroupements proposés pourraient ensuite étre testés par des analyses factorielles
confirmatoires ; une phase de tests pilotes devrait alors étre envisagée afin de valider les

éventuels nouveaux domaines.

Comme on I’a vu dans les paragraphes précédents, les résultats de notre analyse convergent
globalement avec les études existantes. Il s’agit toutefois de la premiére étude longitudinale
portant sur les liens entre participation et déterminants modifiables chez des enfants
présentant des troubles du développement neurologique. Il serait donc souhaitable de
reproduire ces résultats afin de confirmer leur validité, par exemple dans une autre région du

monde ou pour un autre type de maladie chronique.

La facon la plus rigoureuse de valider les hypotheses émises consisterait a tester des
interventions sur les déterminants identifiés, a partir d’un nouvel échantillon d’enfants avec
paralysie cérébrale. Différents bras expérimentaux devraient étre définis : traitement précoce
de la douleur, intervention précoce et continue sur les troubles psycho-comportementaux et le
stress parental, et groupe contrdle avec prise en charge usuelle. En évaluant la participation et
les déterminants initialement puis a 1’adolescence, on serait en mesure d’évaluer 1’efficacité

des différentes interventions sur la participation.
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En conclusion :

Longtemps considérée sous 1’angle des déficiences et leurs conséquences, la paralysie
cérébrale a tout a gagner a étre étudiée a travers la participation, selon le paradigme proposé
par la CIF. Il est ainsi possible d’identifier des facteurs individuels de I’enfant, ou liés a la
famille, qui peuvent améliorer les conséquences de cette maladie et reconsidérer la prise en
charge selon une vision plus globale et plus prospective : la prise en compte précoce de la
douleur, la mise en place de mesures pour diminuer le stress parental ou les troubles du
comportement de I’enfant font partie intégrante du traitement de la PC, qui ne doit pas se

limiter a la compensation des déficiences.

Ce travail met donc I’accent sur I’importance d’une prise en charge multidisciplinaire et
intégrée de ’enfant avec PC, afin de favoriser un développement le plus harmonieux possible

de la personne dans son environnement physique et social de I’enfance jusqu’a 1’age adulte.
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Résumé

DETERMINANTS DE LA PARTICIPATION CHEZ LES ADOLESCENTS AVEC
PARALYSIE CEREBRALE : UNE ETUDE LONGITUDINALE EUROPEENNE

par M. Van M6 DANG

La présente these étudie la participation des adolescents avec paralysie cérébrale dans les
situations de vie habituelles, a travers ses associations avec trois déterminants de 1’enfance
accessibles a une prévention : douleurs, problemes psycho-comportementaux et stress

parental.

L’étude ¢épidémiologique longitudinale prospective a porté sur une cohorte multicentrique
représentative d’enfants avec paralysie cérébrale dans neuf régions de sept pays Européens,
vus a I’enfance puis a I’adolescence. Dans chaque domaine de participation, on ajuste un
modele d’équations structurelles ; les déterminants de la participation sont intégrés a 1’aide
d’une régression hiérarchique ascendante ajustée sur la déficience, la participation a

I’enfance, le centre, 1’age et le sexe.

Sur les 818 enfants initialement inclus, 594 ont été revus a 1’adolescence. Douleur et stress
parental a I’enfance sont associés a une participation altérée a 1’adolescence dans tous les
domaines d’activités quotidiennes sauf la communication, ainsi que dans les domaines des
relations et des loisirs. Les troubles psycho-comportementaux a 1’enfance sont associés a une
participation altérée dans tous les domaines de rdles sociaux, et dans les domaines des soins
personnels et de la communication. L’effet des déterminants de 1’enfance s’exerce sur la

participation adolescente principalement par le biais de la participation a I’enfance.

Les résultats suggerent que la participation des adolescents avec paralysie cérébrale pourrait
étre améliorée par des interventions précoces et continues sur la douleur, les problemes

psycho-comportementaux et le stress parental.



