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Résumé

Evaluer la qualité de vie de I'enfant est devenu possible depuis quelques années, divers instruments
spécifiguement destinés a I'autoévaluation par I'enfant étant actuellement disponibles, mais cette
évaluation connait une limite liée a 'dge de I'enfant, les plus jeunes n’étant pas en mesure de donner
leur opinion sur ce sujet. Un questionnaire d'évaluation de la qualité de vie de I'enfant 4gé de moins
de trois ans (QUALIN) a été élaboré a partir d'une étude des critéres retenus par des parents et des
professionnels de la santé pour une telle appréciation (préenquéte portant sur 800 sujets). Ce travail
concerne 'étape de validation de cette échelle de qualité de vie.

Patients et méthodes. — Létude de validation a été conduite auprés des parents et pédiatres de
1 412 enfants agés de moins de trois ans. Le questionnaire QUALIN contient 34 items, est rempli par
des parents, des pédiatres ou d’'autres professionnels de la petite enfance, et est disponible sous
deux formes (une de trois mois & un an, une de un a trois ans). La validation de ce questionnaire
s’est déroulée dans le cadre d’une étude multicentrique, impliquant six pays européens : Belgique,
Espagne, France, Italie, Luxembourg et Suisse (le questionnaire ayant été traduit en espagnol, italien
et anglais).

Résultats. — Uanalyse des réponses des parents et des pédiatres a pu mettre en évidence les
propriétés suivantes : acceptabilité supérieure a 90 %, coefficient de Cronbach supérieur & 0,75,
facteurs obtenus par I'analyse en composantes principales en accord avec les hypothéses de
départ, corrélations interjuges supérieures a 0,50, sensibilité de cette échelle a la présence d'une
maladie aigué ou chronique et a l'origine géographique des enfants.

Conclusion. — |l s'agit donc d'un instrument d’'évaluation original qui présente des qualités
métrologiques satisfaisantes, disponible pour des études de qualité de vie du trés jeune enfant en
langue frangaise, espagnole, italienne et anglaise. © 2000 Editions scientifiques et médicales
Elsevier SAS
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*Travail réalisé avec le support de Blédina S.A.
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Summary — Assessing infant’s quality of life: validation of a new questionnaire. A multicentric
European study.

In the last few years, evaluating quality of life in children has become possible using specific
instruments; nevertheless, there is still an unsolved issue concerning the earliest ages, when the
child is not able to give his/her own opinion. QUALIN, a new instrument designed to assess an
infant’s quality of life (between the ages of three months and three years) was developed from the
study of spontaneous criteria used by parents or caregivers (paediatricians or nurses ) when they
think about the quality of life of a baby (preliminary survey including 800 open-ended questionnaires).
Patients and methods. — One thousand four hundred and twelve children under the age of three
were included in this validation study. QUALIN questionnaire is a 34-item scale and can be completed
by parents or caregivers. Two forms are available: one form is designed for children under the age of
one and the other is designed for children between the ages of one and three. The QUALIN
questionnaire was translated into English, ltalian and Spanish, and a European multicentric
validation study was conducted in Belgium, France, ltaly, Luxembourg, Spain and Switzerland. Data
were collected with QUALIN questionnaires from children’s parents and paediatricians.

Results. - The psychometric properties of the scale are satisfactory (acceptability 90%, Cronbach’s
coefficient alpha over 0.75, correlations between two raters over 0.50, construct validity with principal
component analysis showed emerging factors in agreement with the hypotheses linked to the
questionnaire construction). The results are interesting, showing significant differences according to
the health status of the children and their country of origin.

Conclusion. — The QUALIN questiocnnaire can be used for studies concerning the quality of life of

children less than three years of age. © 2000 Editions scientifiques et médicales Elsevier SAS
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Evaluer la douleur chez Penfant, méme tres jeune,
constitue une démarche qui s’impose maintenant a un
nombre croissant d’équipes pédiatriques. De méme,
la prise en compte de la qualité de vie d’un enfant,
c’est-a-dire de son bien-étre dans les différents
domaines de sa vie, est une dimension qui ne peut
étre ignorée dans la pratique médicale pédiatrique.
Cette question peut d’ailleurs se trouver au premier
plan dans certains contextes de maladie chronique ou
de soins lourds, que ceux-ci soient dispensés a 1I’hdpi-
tal ou a domicile : 1I’étude de la qualité de vie peut,
dans certains cas, fournir des indications précieuses
en vue d’apporter des améliorations & un dispositif
thérapeutique, ou encore permettre de repérer des
secteurs a surveiller dans des situations particuliéres.
De tels parametres (la douleur, la qualité de vie),
fondamentalement subjectifs, nécessitent des moyens
d’évaluation spécifiques.

Initialement spécialisée dans la mise au point de
questionnaires destinés a évaluer les psychothérapies
[11, notre équipe de recherche a développé depuis une
dizaine d’années une approche permettant 1’évaluation
de la qualité de vie, avec pour objectif de recueillir le
point de vue de patients adultes ayant des prises en
charge médicales, chirurgicales ou psychiatriques [2].
Sensibles au regard nouveau qu’apportait cette appro-
che, de nombreux pédiatres nous ont sollicités pour

pouvoir disposer d’une adaptation de cette approche a
P’enfant ; le questionnaire AUQUET [3], que nous
avons validé, s’est avéré particuliérement intéressant
pour caractériser dans divers contextes des enfants
présentant des troubles somatiques ou psychologiques,
ou vivant dans des conditions particulieéres (en situa-
tion de placement a caractére social, par exemple), et
pour mieux comprendre le vécu de ces enfants.

Séduisante, cette approche utilisant des autoques-
tionnaires 1imagés avait néanmoins une limite
évidente : 1’4ge de D'enfant et son développement
psychologique. Pourtant, avoir les moyens d’évaluer la
qualité de vie des plus jeunes est tout autant essentiel,
et cette évaluation devrait enrichir la réflexion clini-
que. Dans cette perspective, puisqu’il n’était pas ques-
tion de recueillir directement le point de vue de
I’intéressé, nous avons décidé d’interroger les adultes
qui sont les plus proches du petit enfant : ses parents et,
dans un contexte médical, les professionnels de la
santé.

Une préenquéte a été conduite en 1997 dans le but de
repérer les domaines a inventorier [4]. Prés de
800 questionnaires ouverts ont été remis a des parents
ou a des professionnels de la santé afin de recueillir les
criteres qui selon eux étaient les plus pertinents pour
évaluer la qualité de vie du trés jeune enfant (3gé de
moins de trois ans). L’analyse du contenu de leurs
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Tout Plutdt Vraiet Plutst Tout Jene
dfatt faux fauxd vrai  Afait
faux Iafois vral

1. Il mange bien

2. Il a bonne mine

3. Il est éveillé

4. I a souvent mal qualque part

5. 1l joue bien

6. 1l est nerveux

7. Il aime qu'on s'occupe de i

8. [l est gai, rit ou sourit facilement

9. Il se laisse volontiers approcher

10. Il a toujours bescin qu'on s'occupe de tui
11. It a un bon entourage familial

12. Il se développe bien, est en bonne santé
13. 1l est joueur, coquin

14. Il sambie souvent inquiet

15. Il cherche 4 attirer I'attention

18. Il est tonique, plein de vitalité

17. Il pleure dés qu'il est seul

18. Il aime jouer

19. Il g'adapte facilement aux changements
20. |l est pénible

21. Il gazouille bien

22. |l est curieux, s'intéresse, est ouvert & son environnement
23. Il demande beaucoup les bras

24. | est gracieux

25. Il aime voir du monde

26. Il y a une bonne entente entre ses parents
27. Il est souvent malade

28. Il dort bien

29. Il a un rythme de vie équilibré

30. Il pleure souvent

31. Son mode de garde est satisfaisant

32. |l est célin, affectueux

33. Quand il pleure, on comprend bien pourquoi
34. Il n'est pas sauvage
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ooo00OoDpgO00CcOUDODODCOCOO0OUCOCOQCOCOCOCUOCOOCODODODO
DEUUUUDDUEDDDDUGUDUUUDUDDDUUUDBUEDE

Figure 1. Items du questionnaire QUALIN pour les enfants de trois
mois a un an (2 destination des parents et des pédiatres).

réponses nous a permis d’élaborer une grille fermée de
34 items.

Cette nouvelle grille (QUALIN : QUALIté de vie du
Nourrisson) a été testée dans six pays, aupres des
parents et pédiatres de 1 500 enfants. Nous présentons
ici les premiers résultats obtenus concernant la valida-
tion de ce nouvel instrument.

MATERIEL ET METHODES
Les questionnaires

Il en existe deux versions : I’une pour les enfants agés
de moins d’un an (figure 1), I’autre pour les enfants
agés de un a trois ans (figure 2). Le contenu de ces
deux questionnaires est assez proche en ce qui con-
cerne les themes abordés par les 34 items ; en revan-
che, la formulation est différente, adaptée a 1’4ge des
enfants. Chaque questionnaire est disponible sous une
forme « parents » et sous une forme « pédiatre ». Les
items de 1’échelle fermée de qualité de vie sont identi-
ques dans les deux formes ; par ailleurs, une évaluation
globale de la qualité de vie de I’enfant est demandée,
au moyen d’une échelle analogique. Le questionnaire
destiné aux pédiatres (figure 3) comporte en outre des
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1. il mange bien

2. Il a bonne mine

3. H est éveillé

4. Il a souvent mal quelque part

5. Il joue bien

6. 1t est nerveux

7. Ik aime gu’on s'occupe de lui

8. Il est gai, rit ou sourit faciliement

9. Il va facilement vers les autres

10. It a souvent besoin d'étre rassuré

11. Il a un bon entourage famitial

12. |l se développe bien, est en bonne santé
13. H est jousur, coguin

14. Il semble souvent inquiet

15. Il recherche le contact

16. Il est tonique, plein de vitalité

17. Il a du mal & se séparer de ses parents
18. Il aime jouer

19. Il est & l'aise partout, s'adapte ou 8'intégre facilement
20. Il est pénible

21. 1i parle bien

22 |l g'intéresse & tout, est ouvert a son environnement
23. )i sait se débrouiller tout seul

24. It est épanoui

25. Il aime &tre en contact avec des gens
26. It y a une bonne entente entre ses parents
27. It est souvent malade

28. H dort bien

29. Il a un rythme de vie équilibré

30. Il pleure souvent

31. Son mode de garde est satisfaisant

32. Il est calin, affectueux

33. |l sait bien se faire comprendre

34. 1 aime les activités qu'on lui propose
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Figure 2. Items du questionnaire QUALIN pour les enfants de un a
trois ans (a destination des parents et des pédiatres).

questions fermées sur le contexte médical de 1’enfant
et sur son environnement familial.

La formulation des items de cette grille reprend au
plus prés les termes utilisés par les parents ou les
professionnels dans les réponses spontanées recueillies
au cours de I’étude préliminaire [4]. Le questionnaire
ayant été élaboré en France, nous avons dd, préalable-
ment 2 la mise en place de 1’étude, traduire celui-ci et
vérifier son adaptation culturelle. La traduction a été
réalisée en trois langues a partir de la version frangaise
(en espagnol, en italien et en anglais), selon des
modalités visant a garantir un respect du concept et une
proximité des formulations utilisées (traduction, rétro-
traduction, harmonisation des traductions en présence
d’experts linguistes).

Les sujets

Ils ont été recrutés parmi la population des jeunes
consultants, 4gés de moins de trois ans, de cabinets de
pédiatrie. Afin d’éviter tous les biais de recrutement, il
était demandé d’inclure sans exclusion aucune tous les
patients qui se présentaient & la consultation pendant
une période de 15 jours (ou bien, selon les possibilités
du pédiatre, de retenir de facon aléatoire un patient sur



608 S. Manificat et al.

Tout Plutdt Vralet Plutét Tout .
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Cet enfant semble anxieux Q

Cet enfant est instable Q

Ses parents s'en occupent bien U

L’état psychologique de sa mére est satisfaisant O
L'état psychologique de son pére est satisfaisant O

OooOoD
Doooo
coooo
ocopopo

Contexte de I'évaluation :
(Plusi sont p

. Cet enfant présente-t-il une pathologie chronique ?
O non
Qoui, laquelle : .......................

. Cet enfant présente-t-il une pathologie aigué ?
Q non
Q oui, laquelle :

. Cet enfant est-il vu pour un examen de routine 7
O non
Q oui

Cet enfant est-il hospitalisé ?
QO non
Q oui

Cet enfant est-il examiné en :
Q consultation hospitaliére ?
Q cabinet médical privé ?
Q dispensaire public ?
Q autre, précisez :

Cet enfant est-il soumis & un traitement contraignant ?

O non
Q oui, lequel ?
Actuell comment éval ous la qualité de vie de cet enfant ?
Trésmauvaise 1 2 3 7 8 9 10E

4 5 8
LT T T T 1T 1T 11

(cochez une seule case)

Figure 3. Items complémentaires (enfants de un a trois ans) destinés
au pédiatre.

deux ou sur cing). Chacun des pays participants a été
impliqué dans cette étude selon des modalités qui lui
étaient propres. Soixante-dix pédiatres au total ont
participé au recueil des données: 1500 enfants ont
ainsi pu étre recrutés. Par ailleurs, un autre échantillon
de 32 enfants a €t€ recruté dans des créches de la ville
de Saint-Etienne afin de vérifier la validité interjuges
de I’échelle, deux puéricultrices remplissant chacune
un questionnaire pour un méme enfant.

Le protocole de I’étude

Le recueil des données a été réalisé entre mars et juin
1998, sur une période de 15 jours environ dans
chacun des pays. La coordination locale de 1’étude
était assurée par un pédiatre dans chaque pays, la
coordination générale étant assurée par SCRIPT
Inserm. Pour chaque enfant inclus, le questionnaire
qualité de vie était rempli le méme jour par le
pédiatre et les parents, les parents remplissant leur
questionnaire le plus souvent dans la salle d’attente,
soit avant, soit aprés la consultation, et le pédiatre

remplissant le sien aprés avoir recu I’enfant en con-
sultation. Chaque questionnaire parent €tait accompa-
gné d’un courrier explicatif, signé du coordinateur
local de la recherche. Une fois remplis, les question-
naires (codés afin de rester anonymes) étaient remis
par les parents au pédiatre sous enveloppe fermée 2
destination de I’équipe de recherche.

Etude statistique

Des tests statistiques classiques ont été utilisés : distri-
butions, tris, corrélations, comparaisons de moyennes
(test ¢ de Student). Pour la validation, il a été fait appel
au test de Cronbach et a des analyses en composantes
principales (avec rotation varimax normalisée).
Compte tenu de la nature ordinale de 1'échelle, mais
compte tenu également du fait que nous n’avons pas
affaire 3 des mesures d’intervalles, nous avons fré-
quemment utilisé des tests non paramétriques (test de
Wilcoxon pour les comparaisons appariées, mesure
des corrélations par le p de Spearman). Le logiciel
utilisé est Statistica (Statsoft, Tulsa, Oklahoma).

RESULTATS
Caractéristiques de la population étudiée

L’étude de validation a concerné 707 nourrissons
(moyenne d’4ge 6,21 mois * 3,28), et 705 enfants de
un 2 trois ans (moyenne d’dge 22,5 mois £ 7,55) ;
dans les deux groupes, les garcons sont trés légere-
ment surreprésentés (52,8 % et 56,5 %). Ces enfants
ont été recrutés essentiellement lors de consultation
en cabinet libéral de pédiatrie (85,5 %), un faible
pourcentage provient de consultations en dispensaire
(8 %) ou a I’hopital (2,5 %). Leur origine géographi-
que est la France (33,2 %), I'ltalie (21,8 %), la Belgi-
que (19,9 %), ’Espagne (13,1 %), la Suisse (9,3 %)
et le Luxembourg (2,7 %).

Le contexte somatique de ces enfants est plutOt
favorable : 77 % des nourrissons et 36 % des plus
grands consultaient dans le cadre d’un examen systé-
matique. Une maladie aigué était présente chez 22,5 %
des enfants de moins de un an et chez 36 % des plus
grands ; il s’agissait essentiellement de maladies béni-
gnes, de type infection ORL, syndrome grippal, gas-
troentérite aigué. Seul un petit nombre de ces enfants
consultants étaient atteints d’une maladie chronique
(affections bénignes répétitives et maladies graves,
séquellaires ou évolutives) : 8,5 % des moins de un an,
12,5 % des un a trois ans ; tous 4ges confondus, le taux
de ces atteintes chroniques varie dans notre échantillon
selon les pays (7,7 % au Luxembourg, 8,6 % en ltalie,
8.7 % en France, 8,9 % en Suisse, 11,6 % en Espagne
et 13,2 % en Belgique).
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Les éléments de la validation

L’acceptabilité

L’acceptabilité s’est avérée excellente, il n’y a eu
qu’exceptionnellement un refus de la part des familles
pour remplir le questionnaire (moins de 2,5 %). La
durée nécessaire au remplissage d’un questionnaire,
estimée par les pédiatres, était en moyenne de
6,5 minutes.

Si I’on considére les réponses aux différents items
du questionnaire, le taux de réponse chez les parents
est supérieur a 90 % pour ’ensemble des items, a
I’exception du « mode de garde » qui est complété a
88 % chez les enfants de moins d’un an. Chez les
pédiatres, ce taux est également tres satisfaisant, quoi-
que plus faible : le taux d’information pour chaque
item varie de 70 % (pour I’item « entente parentale » et
I’item « s’adapte aux changements ») a 100 % ; dans la
version moins d’un an, 23 items sur 34 sont complétés
a plus de 80 % (et 30 sur 34 a plus de 75 %), alors que
dans la version un a trois ans 32 items sur 34 sont
complétés a plus de 80 %.

La validité de construction

Etudiée a I’aide de I’analyse en composantes principa-
les, la validité de construction a mis en évidence quatre
facteurs dans chacun des questionnaires (tableau I).

Dans le questionnaire bébé version pédiatre, ces quatre
facteurs rendent compte de 50 % de la variation
totale des réponses ; le facteur 1 se compose d’items
du registre du comportement et de la communication ; le
facteur 2 concerne la capacité a étre seul ; le facteur 3
concerne 1'environnement familial ; et le facteur4 se
compose d’items évaluant des symptomes psychologi-
ques et somatiques. A titre d’exemple, le tableau Il
montre les items composant les quatre facteurs de ce
questionnaire bébé version pédiatre. Les mémes facteurs
ont été retrouvés dans la version parents, a I’exception du
facteur 4 qui est plus ici un facteur « sociabilité ».

Dans le questionnaire des plus grands, quatre facteurs
ont également été mis en évidence. Ils sont un peu
différents de ceux du questionnaire nourrisson et leur ordre
n’est pas le méme dans la version pédiatre et la version
parents : il s’agit d’un facteur « sociabilité/plaisir »,
un facteur « contexte familial », un facteur « éléments
psychopathologiques », un facteur « développement
psychomoteur » (tableau I). Ces facteurs sont en accord
avec, d’une part, nos hypotheéses et, d’autre part, les
domaines qui avaient été repérés lors de la préenquéte.

La fidélité interne

La fidélité interne, appréciée par le coefficient de
Cronbach, est satisfaisante, supérieure a 0,75
(tableau II1), 2 la fois pour le treés jeune enfant et pour
le nourrisson, que le questionnaire soit rempli par le

Facteur 2 (capacxté a8 ﬁtre mi
‘Facteur3

{environnement fmhal)
‘Facteur 4 (socmbxhté 5

Ped;atre.s* i
Facteur 1 -
(Cmnportement/commu ic
+Factenr 2 {capaeﬁé aétrc seui)

Quemomw mfm le¢ 3 ans'
Faeteur 1o
(développement psych mo
‘ 2 (jﬂém ychoy

Facteur 3
“(éléments psychopathologiques)
Faetem 4 (développement psychol

pédiatre ou par les parents. Une étude de la variation
de ce coefficient, obtenue en supprimant successive-
ment chacun des items pour chacune des quatre ver-
sions du questionnaire QUALIN, a été réalisée. Pour
les quatre questionnaires, seule la suppression de
I’ensemble des items somatiques et psychologiques
améliore le Cronbach de 0,10, ce qui confirme 1’exis-
tence d’une composante « santé » dans notre question-
naire, déja mise en évidence par I’analyse en compo-
santes principales.

La validité prédictive

Comme il n’existe pas d’échelle explorant des domai-
nes voisins, la validité prédictive a été étudiée en
recherchant les corrélations entre les réponses au ques-
tionnaire QUALIN et I’estimation trés globale de la
qualité de vie notée sur I’échelle analogique, ou encore
avec I'étude des variables clinicopsychologiques
appréciées par le pédiatre (anxiété ou instabilité de
I’enfant, état psychologique des parents). La validité
prédictive apparait ainsi trés bonne dans le cas du
pédiatre, et meilleure a propos des enfants plus grands.
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Facteur " L
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Chez les parents, il existe des corrélations significati-
ves mais faibles, ce qui laisse penser que, pour les
parents, la qualité de vie de ’enfant ne se résume pas
a la santé ou a une variable globale de bien-étre.

La fidélité interjuges
La fidélité interjuges a pu étre appréciée dans 1’échan-
tillon recueilli auprés des creches: les questionnaires

Tableau TIL. Fmemé interne de; échelle
Crcnbach)

B

remplis indépendamment par deux puéricultrices a pro-
pos d’un méme enfant ont pu &twre comparés pour
32 enfants. Les corrélations obtenues (r de Pearson) sont
toutes supérieures a 0,50 et significatives ; un seul item ne
fait pas I’objet d’un consensus : « il aime qu’on s’occupe
de lui ». Ces résultats sont confirmés par le test non
paramétrique de Spearman. Si ’on considére le consen-
sus entre les réponses des parents et celles des pédiatres,
seuls les items somatiques et de développement sont
corrélés ; mais ces évaluateurs ont des rbles bien diffé-
rents aupres de I’enfant. (Une étude de la fidélité interju-
ges & proprement parler n’a pas été réalisable, pour des
raisons d’organisation, aupres des pédiatres.)

La sensibilité de I’échelle

La sensibilité de 1’échelle a pu étre mise en évidence
par 1’étude des réponses obtenues en fonction notam-
ment du contexte médical et de 1’age des enfants.

Les profils de réponses

Les profils de réponses des parents sont trés voisins de
ceux des pédiatres, avec une cotation un peu plus haute
de la part des parents. La plupart des items recoivent
une note supérieure a 1 (la cotation s’effectuant de — 2,
«tout a fait faux », 3 + 2, « tout a fait vrai »), ce qui
correspond a des conditions de qualité de vie favora-
bles (les items recueillant des notes négatives étant
ceux qui sont eux-mémes formulés de fagon négative,
évoquant donc une mauvaise qualité de vie). Les items
cotés de facon plus péjorative sont relatifs a la sépara-
tion, dans les deux versions du questionnaire. Les
items recueillant le score le plus élevé, dans les
questionnaires remplis par les parents, concernent
I’entourage familial, ’humeur et I’éveil de 1’enfant
pour les nourrissons, et les mémes items avec en plus
le jeu pour les enfants plus grands. Dans les question-
naires remplis par les pédiatres, viennent en téte ces
mémes items, avec en plus le mode de garde de
I’enfant et le développement psychomoteur.

Les éléments modulateurs
Le sexe et ’dge de I’enfant ne semblent pas avoir

d’impact sur la cotation des items de la grille QUA-
LIN, a I’exception de I’item « il parle bien », coté plus
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haut chez les plus grands, ce qui correspond sans doute
a un biais lié au développement de cette faculté chez
I’enfant, et non a une donnée de qualité de vie.

L’existence d’une maladie chronique ou d’une
affection bénigne répétitive chez ’enfant influence
péjorativement I’évaluation de la qualité de vie réali-
sée par le pédiatre (environ les deux tiers des items
sont cotés significativement plus bas, chez le nourris-
son comme chez le plus grand), et de fagon moindre
celle faite par les parents. A titre d’exemple, le
tableau IV montre ’impact de ces maladies sur la
qualité de vie évaluée par le pédiatre chez ’enfant de
un & trois ans.

L’existence d’une maladie aigué est un facteur de
détérioration de D’évaluation faite par les pédiatres
(20 items sur 34 sont cotés significativement plus bas).
Chez les parents, cette détérioration est plus nette a
propos des nourrissons qu’a propos des plus grands
(huit items versus trois).

Le role de I’évaluateur de I’enfant module les répon-
ses au questionnaire. A I’aide de comparaisons appa-
riées, on note que les parents et les pédiatres évaluent
de fagon semblable environ un tiers des items : ceux
qui concernent le registre somatique ou psychologique.
Pour les autres items, les parents font en général une
évaluation plus optimiste que le pédiatre, notamment
pour les données relationnelles, environnementales et
pour le jeu chez ’enfant de un a trois ans, pour les
items concernant le jeu, I’éveil et la sociabilité chez le
nourrisson (tableau V).

L’incidence de 1’ origine géographique des enfants a
été étudi€e sur les facteurs trouvés grace a I’analyse en
composantes principales. Des différences sont ainsi
notées dans les réponses des parents, en faveur d’une
appréciation meilleure de la qualité de vie des enfants
dans les pays du Sud, cela étant surtout net en ce qui
concerne les facteurs relationnels et de sociabilité chez
le bébé, et un peu moins marqué pour les enfants plus
grands (tableau VI). En revanche, dans les réponses
des pédiatres, les différences sont moins nettes, avec
une appréciation plus favorable en Suisse et, & un
degré moindre, en Italie.

DISCUSSION

Vouloir saisir la qualité de vie du tout-petit est une
démarche qui peut paraitre bien audacieuse. Les tra-
vaux publiés s’appuient sur 1’observation de [’enfant,
observation le plus souvent « armée » de grilles d’éva-
luation [5-9). Le reproche fait parfois & celles-ci est
d’avoir été élaborées par des cliniciens, dans le cadre
de situations expérimentales, ce qui pose le probleme
de leur valeur en pratique clinique [10}. Notre démar-
che a été inverse : partir du « ressenti » des parents et
des professionnels de la santé et de la petite enfance

T;lblean IV..Impact - dc Ia maiame chrem Questions
pédiatre, enfant de 1 & 3 ans; W

1. Ilmzmgebxen o

2. 1t a botine mine

3. Thest éveills

4 ﬂasonvemmalqueiquepm
5 Il;oue bnen

12 llsedéve}oppe b;en,astmhcnne o
santé ,

13. T est joueur, ooqaain oy

14. 1t semble souvent inquiet

15, Il recherche le ontact .

16 Hest tonique vital

7. llady mal 5 sasépamr de ses,v

18. il axmc;mwr o
19. H est & aise pammt, §' adapmm

s’intdpre facalemem .
20 11 est pénible.

23'11 saxtse&ébmuiﬂe:wu
%ilestégamm .
25. Ilmmnétmencenmctavec {

29 Ii aun Iyﬁmme wie: équ bré
30.lipleuresouvent . 4
31. Son-mode de gardeest sausfmsant 0,37
32. Thest calin, affectuenx . =091
33. 1 sait bmen se fwe compmmke =093

posc

pour faire émerger les signaux signifiants, témoins de
la qualité de vie, et construire avec eux une échelle de
qualité de vie du trés jeune enfant. Cette approche
permet une observation de I’enfant dans son milieu
naturel de vie et a I’avantage de mettre 1’utilisation de
ces grilles & la portée de ’entourage de I’enfant, sans
formation préalable.

Les travaux de validation du questionnaire QUALIN
nous permettent de conclure a :
— une acceptabilité excellente ;
— une validité de construction pertinente, 1’analyse en
composantes principales permettant de retrouver les
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Tableau V. Comparaisons -appariées des réponises des paents et
pédiaties {test de Wilcoxon). Questionnaire noumsson (<1 an).

Différences P

entre parents
et pédiatres

1. It mange bien i 0,01 NS

2. 11 a bonine mine 0,14 < 0,0()1

3. Il est éveillé : 0,16 < 0,001

4, T:a souvent mal quelque part 0,3 < 0,001

5. 11 joue bien ‘ 0,47 < 0,001

6. T ést nerveux : 0,33 < 0,001

7. 11 aime qu on s"occupe delui 0,23 .. < 0,001

8. Il est gai, rit on sourit facilement 0,13 < 0,001

9, I se laisse volontwrs appmcher ’ 0,45 <0001
10. 11 2 toujours besoin qu’on s’ occupe de 0,28 < 0,001

i .
11. Haun bon eutou:age familial : 0,41 < ;001
12. 1k:se développe bien, est en bonne santé 0,06 NS
13. Tl 'est joueur, coguin 0,45 < 0,001
14. It est solivent inquiet 0,47 < 0,001
15. Ik cherche 4 attirér attention - 3,38 <0,001
16. Th-est tonique, plein de vitalité 0,38 < 0,001
17.1 plcure dés qu'il estsenl 0,17 < 0,001
18: T aime jouer -0,003 NS
19: 11 s’adapte facilement aux changements 0,15 < 0,001
20. 11 est pénible 0,04 NS
21. 1:gazouille bien 0,41 < 0,001
22. Tiest curieux, s’intéresse, est. ouvert 0,3 ~aoe 0,001
23. 1l demande beaucoup de bras . 0.1 NS
24. 11 est gracieux 04 <0001
25. It sime voir du monde - ' 0,32 < 0,001
26. 11y a une bonne entente entre ses parents 0,15 NS
27: HLest souvent'malade - Q11 NS
28. 11 dort bien 0.3 «.0,001
29. 1 a un rythme de vie équilibré 012 NS
30. Tt pleure souvent 0,09 NS
31. Son mode de garde est satisfaisant 0,2 < 0,001
32. B estcalin, affectucux 05 < 0,001
33. Quand il pleure, on comprend bien pour- . < 0,02 NS
quox i

34. 1k n’est pas sauvage ~0,04 NS

domaines recensés au cours de 1’étude des critéres de
qualité de vie du nourrisson menée en 1997 {4]. Par
ailleurs, la structure de ’échelle mise en évidence,
avec en particulier la prise en compte d’éléments de
I’interaction comportementale et affective de ’enfant
avec son environnement, est tout a fait en accord avec
les travaux récents et nombreux portant sur les interac-
tions précoces, qui sont unanimement considérées
comme les meilleurs indicateurs du fonctionnement
psychique du trés jeune enfant [5, 8-10] ;

—la validité prédictive a pu étre étudiée, certes de
maniére imparfaite, par la comparaison des données du
questionnaire QUALIN avec les résultats obtenus avec
P’échelle globale analogique. Une meilleure validité
observée chez les pédiatres peut s’expliquer soit par
une plus grande facilité du pédiatre pour attribuer un
score chiffré sur une échelle analogique, soit par une

Tablean VI Ongme géographlque et quzﬂué de vie. Pmm:s de vue des
familles. =

PaysduNbrdf‘ PaysduSudz P

Moyenne Moyenne
Bébé :
Score global3 : 092 . 103 0. %0 001
Facteur 1:(comportement) 1,67 L1670 NS
Facteur 2 (séparation) = 042 082 . <0 001
Facteur 3-(coritexte familial) 1,67 -7 1,66 NS 7
Factenr 4 (sociabilité) 1,31 - 1,53 <.0,001
‘ PayxduNmti’ Pays ‘duSud? p
"Moyenne - Moyenrie s
Trés jeune enfant : : : :
Score global’ : 092 1,005 <0,001
Facteur 1 (dévt psychomotenr) 1,19 1,28 10,002
Facteur.2 {(psycho-patholog.) =0,39 =031 NS
Facteur 3 (sociabilité) . .- 1,14 1,41 < 0,001
Facteur 4 (contexte familial) 1,65 1,72 00004

I Pays du:Nord'; France, Belgique, Luxembourg, Suisse ; zinays du
Sud': Italie:et Espagne ; 3score global ; moyenne obtenue é pamr de
1a. somme:de tous les items de qualité de vie.

différence d’appréciation de la qualité de vie : I’appré-
ciation des pédiatres, nous 1’avons déja constaté lors de
la préétude [4], est plus liée au développement de
I’enfant, a sa santé et 4 son environnement, alors que
celle des parents prend en compte des éléments qui
appartiennent a des registres différents (I’humeur,
I’activité, le comportement), sans doute plus difficiles
a résumer en un score global. En revanche, la compa-
raison avec une échelle existante n’a pas été possible,
étant donné que I’instrument objet de notre étude ne
posséde pas d’équivalent validé, ce qui est le cas dans
toute étude de développement d’un instrument
original ;

—la consistance interne de I’échelle, telle qu’elle est
proposée, se situe dans les valeurs généralement admi-
ses pour les échelles d’évaluation psychologique en
sciences humaines (coefficient o de Cronbach autour de
0,70) [11]: ici elle est toujours supérieure & 0,75. La
recherche plus fine a propos de cette fidélit¢ interne
montre qu’elle peut &tre améliorée (coetficient o de
Cronbach autour de 0,90) en supprimant certains items
du registre de la santé (somatique ou psychologique) ;
cependant, ce gain de consistance interne se ferait au
détriment de tout l’aspect «santé objective » de
I'échelle. Etant donné que cet instrument est destiné &
étre principalement utilisé dans le champ de la pédiatrie,
en mesurant la qualité de vie liée a la santé, il nous
semblerait tout a fait discutable de supprimer cette
dimension. Par ailleurs, il s’agissait bien d’une dimen-
sion présente lors du recensement des criteres de qualité
de vie conduit dans le cadre de la préétude de 1997 [4],
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les symptdmes psychologiques ou physiques de I’enfant
étant spontanément évoqués de fagon non significative-
ment différente par les parents et par les professionnels
en tant qu’indice de bonne ou de mauvaise qualité de vie
chez le nourrisson. On pourrait se demander si cette
partie de 1’évaluation ne devrait pas se trouver unique-
ment dans 1’échelle remplie par les pédiatres : la tres
bonne concordance, pour ces items du registre sympto-
matique, entre le point de vue du pédiatre et le point de
vue des parents dans la présente étude nous incite
cependant & penser que les parents peuvent aussi donner
leur appréciation de ces éléments de fagon fiable ;

—la fidélité interjuges parait trés bonne au regard de la
comparaison menée dans les créches. 1l serait certes
intéressant de pouvoir mener une étude semblable
aupres de pédiatres (ce qui pose un probleme concret,
de double consultation), ou encore aupres de parents
(avec ici un biais important : un pere et une mere n’ont
pas forcément un avis semblable pour tous les domai-
nes de la vie de leur enfant qui sont explorés par
I’échelle, et cela d’autant plus que 'enfant est plus
jeune et que par conséquent les roles parentaux sont
fortement différenciés) ;

—si ’on considére la sensibilité du questionnaire
QUALIN : les contextes de santé (aigu ou chronique)
ont bien un impact sur les résultats obtenus, mais celui-
ci reste limité, toutes les dimensions de la qualité de
vie n’étant pas nécessairement dépendantes de I’état de
santé du sujet. Par ailleurs, le repérage de ces états
pathologiques, dans le questionnaire utilisé pour la
validation, était assez grossier, dans la mesure oil il ne
s’agissait que de repérer I'existence ou non d’une
maladie aigué ou chronique. Ainsi, 1'écart constaté
entre les taux de maladies chroniques dans les échan-
tillons provenant de différents pays (de 7,7 % a
13,2 %) et la lecture des maladies ainsi répertoriées par
les cliniciens montrent que I’imprécision de ce terme
global (« pathologie chronique ») recouvre des situa-
tions parfois différentes (pouvant aller, par exemple,
d’un probleme de santé répétitif mais relativement
bénin a une affection beaucoup plus sévere). Il est
possible qu’une étude plus ciblée sur un contexte
clinique donné puisse faire apparaitre des différences
plus importantes.

La comparaison des réponses apportées, pour un
méme enfant, par le pédiatre et par les parents montre
qu'un tiers des items sont corrélés; cependant, la
proximité des profils de réponse des parents et des
pédiatres laisse penser que leur appréciation n’est pas
si éloignée, et va simplement dans le sens d’un point
de vue plus optimiste des parents. Une part de la vie de
I’enfant échappe au regard médical et dans le registre
de la qualité de vie, les parents pourraient étre de
meilleurs « experts » de leur enfant, et ce dans des
domaines tout a fait fondamentaux au regard du bien-

étre et du développement de I'enfant. Déja mis en
évidence a propos d’enfants plus grands [12, 13], ce
point parait encore plus pertinent & propos d’enfants
dont on ne peut recueillir le propre point de vue, et
I’évaluation faite par les parents, en complément de
celle réalisée par le praticien, a bien sa place. Il
resterait a préciser dans quelle mesure le point de vue
du personnel de proximité (puéricultrices, éducatrices
de jeunes enfants...), qui travaille avec le quotidien de
I’enfant, se rapproche ou s’éloigne du point de vue des
parents.

Il apparait dans cette étude que 1’échelle QUALIN
reflete bien, par ses composantes, le caractere multidi-
mensionnel de la qualité de vie et possede des proprié-
tés métrologiques satisfaisantes. Les limites rencon-
trées dans la démarche de validation sont liées a
I’absence d’échelle comparable et de population de
référence. Le questionnaire a été appliqué majoritaire-
ment auprés de consultants de cabinets de pédiatrie,
qui ne sont peut-étre pas représentatifs de la population
générale, et il y a une légeére surreprésentation des
garcons (qui est toutefois classique dans les contextes
pédiatriques). Ces limites n’autorisent que des conclu-
sions préliminaires. Il en est cependant de méme pour
tous les instruments de qualité de vie, cette mesure
n’ayant pas de gold standard, et c’est par 1’utilisation
répétée de I'instrument dans des contextes variés que
peuvent apparaitre des profils caractéristiques.

L’instrument présenté ci-dessus, de conception fran-
caise, a bénéficié d’une adaptation linguistique en
espagnol, italien et anglais, et a pu faire ’objet d’une
étude de validation & I’échelon européen, impliquant
six pays. Aussi, QUALIN est disponible des mainte-
nant pour des études multicentriques impliquant diffé-
rents pays, I’étude de validation ayant été réalisée pour
la totalité de I’échantillon, mais ayant été aussi contrd-
Iée dans chacun des pays. Dans ce travail de recherche,
la collaboration entre les praticiens de différents pays
nous est apparue tres riche, chaque modele culturel
questionnant les autres modeles existants. Par ailleurs,
a cette étape de validation d’un instrument, la nécessité
de traduire et d’adapter le questionnaire au contexte de
chacun des pays a obligé a préciser le concept contenu
dans chaque item, et par conséquent a conduit & une
clarification des dimensions envisagées dans ce ques-
tionnaire de qualité de vie.

I est désormais envisageable d’utiliser le questionnaire
QUALIN pour réaliser des études de qualité de vie chez
I’enfant de trois mois a trois ans (en période néonatale,
I'utilisation du questionnaire a semblé plus difficile, car
les signaux — notamment sociaux — émis par ’enfant sont
encore difficiles a décoder par I’entourage, et I’évaluation
reste plus fonctionnelle). Cette lecture nouvelle dans la
clinique du nourrisson a sa place, & coté des mesures plus
objectives, pour caractériser des populations de jeunes
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enfants soumis & des contraintes thérapeutiques : elle
apporte un éclairage plus large, qui prend en compte, a
coté d’éléments fonctionnels, des éléments de la vie
affective et relationnelle de ’enfant et des éléments de
son environnement.
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Nouvelles bréves

m Les traumatismes craniens
du jeune enfant : accident ou
sévices ?

L’éventualité de sévices est facilement
évoquée chez un nourrisson ou un jeune
enfant victime d’un traumatisme cra-
nien sévere. Si aucune histoire traumati-
que n’est alléguée ou lorsqu’il existe
une discordance entre un traumatisme
bénin et des 1ésions séveres, le clinicien
doit faire appel & d’autres éléments que
I'interrogatoire pour aboutir au diagnos-
tic de sévices. Deux séries portant sur
un nombre important d’enfants trauma-
tisés criniens ont permis d’analyser les
différences entre les Iésions liées aux
traumatismes intentionnels et celles
lies aux traumatismes accidentels.
Dans ces deux études, le diagnostic de
sévices n’a été retenu que s’il était défi-
nitivement établi. La premiére concerne
18 828 enfants de moins de cing ans

dont 10 % ont été victimes de sévices
[1]. Les différences principales entre
d’une part le groupe des traumatismes
criniens par sévices et, d’autre part,
le groupe des traumatismes criniens
accidentels sont I'ge des enfants
(12,8 mois pour les sévices contre
25,5 mois pour les accidents), la pré-
sence d’antécédents médicaux (53 %
versus 14,1 %), de 1ésions intracranien-
nes (42,2 % versus 14,1 %) et d’hémor-
ragies rétiniennes (27,8 %  versus
0,06 %). Le risque de décés ou de
séquelles est nettement supérieur chez
les enfants victimes de sévices. Les
résultats sont similaires pour la
deuxi¢me série de 287 enfants, parmi
lesquels 19 % ont été victimes de sévi-
ces [2] : les éléments les plus discrimi-
nants sont la présence d’une hémorragie
rétinienne (33 % versus 2 %), d’un sai-
gnement sous-dural ou sous-arachnoi-
dien et ’évolution. Ces résultats confir-
ment a grande échelle les connaissances

empiriques de la pratique quotidienne.
On s’apercoit cependant que la suspi-
cion de sévices ne peut reposer que sur
un faisceau d’arguments et que tous les
signes ont surtout de la valeur s’ils sont
positifs. La présence d’une hémorragie
rétinienne est ainsi presque pathogno-
monique de sévices, principalement par
secousses. A Dinverse, l’absence de
lésion objective ne permet pas de rejeter
I"hypothese d’un traumatisme non acci-
dentel, car aucun élément pris isolément
n’est présent dans plus de 50 % des cas
d’enfants battus ou secoués.
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