QUELLES ECHELLES D’EVALUATION SONT UTILES
EN PRATIQUE CLINIQUE CHIRURGICALE ?

ELKE VIEHWEGER *?, BENJAMIN KRALER *, MARCO ODORIZZI?,
BERNHARD SPETH !, MICHELE WIDMER-KLAUSLER *?

1 - Service Neuroorthopédie et Analyse du Mouvement, Département de Chirurgie Orthopédique,
Hépital Pédiatrique Universitaire des Deux Bdle (UKBB), Bdle, Suisse
2- Department of Biomedical Engineering (DBE), Faculté de Médecine, Université de Béle, Bdle, Suisse

1. Introduction

La PC est la cause la plus fréquente de handicap
physique chez I’enfant [1]. Elle est associée a de
multiples comorbidités etil a été démontré qu’elleaun
effet significatif sur la qualité de vie des individus, quel
guesoitle degré de gravité de lamaladie. La prévalence
de la PC est d’environ 2-2,2/1000 naissances vivantes
dans les pays disposant de ressources suffisantes. Les
données disponibles pour les pays en développement
sont limitées, mais la prévalence de la PCa été estimée
a10/1000 en Afrique.

Mais attention les enfants présentant des troubles du
mouvement dés leur plus jeune age sont le plus souvent
diagnostiqués comme ayant une PC. Cependant,
il existe un large éventail de troubles qui peuvent
imiter la PC. Ces troubles peuvent avoir des pronostics
différents et peuvent nécessiter une évaluation et un
traitement spécifique a la maladie, ce qui pourrait
changerlesrésultats, et un conseil approprié alafamille
concernant la génétique et les risques de récurrence
sera nécessaire.

La prise en charge primaire de la PC est le plus souvent
axée sur le trouble du mouvement. Les stratégies
comprennent la rééducation physique, la médication
orale, l'utilisation d’ortheses et de dispositifs ainsi que
des interventions orthopédiques.

Les patients nécessitant une prise en charge chirurgicale
ont des atteintes tres variées. Des interventions sur
différentes articulations peuvent étre nécessaires pour
corriger lamarche en triple flexion (crouch) et d’autres
changements musculo-squelettiques qui se produisent
avec le temps.

Il est important de leur proposer une évaluation
approfondie qui permettra de guider les objectifs
thérapeutiques fonctionnels, le programme
thérapeutique, incluant une chirurgie fonctionnelle.

L'évaluation globale pour guider la prise en charge
thérapeutique et le traitement précoce non chirurgical
et chirurgical sont la meilleure approche pour guider

I'enfant PC vers un adulte PC avec la meilleure qualité
de vie. Dans ces domaines, il y a continuellement de
nouveaux développements.

Le nombre de publications d’échelles d’évaluation et
de mesures rapportées par le patient (Patient reported
outcome measures (PROMs)) qui pourraient guider les
chirurgies de restauration du mouvement, a grandi de
facon exponentielle depuis I'introduction du principe
des soins de santé fondés sur la valeur (Value-based
healthcare) dans les principes du systeme de santé aux
Etats-Unis en 2016.

Il est impossible dans ce cadre de les traiter tous.
Nous allons nous concentrer ici sur les échelles qui
concernent les patients atteints de paralysie cérébrale
(PC), quicorrespondent au plus grand groupe de patient
a prendre en charge en orthopédie pédiatrique et que
nous utilisons en pratique courante.

Pour évaluer le patient en vue d’une chirurgie de
restauration du mouvement, il est habituel de suivre
plusieurs étapes. D’abord on estime son potentiel
fonctionnel général par une classification globale de
la motricité.

S'agit-il d’un patient a potentiel de marche ? S'il s’agit
d’un patient marchant ? Comment peut-on éviter la
dégradation fonctionnelle dans le temps, ou pourrait-
il étre plus performant par cette chirurgie. Sans aller en
détail d’'une évaluation compléte du membre supérieur,
qui a ses principes propres, il estimportant de savoir si
le patient PCest capable d’utiliser des aides techniques
(cannes anglaises, cannes tripodes ou aussi cadre de
marche).

Ensuite il faudra prendre en considération les
différents niveaux de la Classification Internationale
du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé (CIF)
[2], avec ses outils d’évaluation spécifiques.

Cette évaluation préopératoire sera faite idéalement
dans un service de médecine physique et de
réadaptation partenaire ou aussi en collaboration
avec les différents thérapeutes qui prennent en charge
I'enfant PC habituellement.
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2. Principes d’évaluation globale

2.1. Classifications fonctionnelles

Des échelles fonctionnelles objectives ont été
développées pour la motricité globale, la motricité
partielle, lacommunication, ainsi que I'alimentation et
la visée, la communication, ainsi que l'alimentation et
visent a classer les fonctions quotidiennes de I'enfant
sur une échellede 1 a5, ou 1 est le moins affecté et 5
le plus séverement.

En neuroorthopédie la plus couramment utilisée est
I’échelle de classification fonctionnelle de la motricité
globale (GMFCS)[3] pour la motricité globale, et le
Manual Ability Classification System (MACS)[4] pour
la fonction des membres supérieurs. Les avantages
de ces systéemes fonctionnels sont qu’ils ne prennent
pas de temps, qu’ils ne nécessitent pas une formation
approfondie pour étre utilisés dans un contexte clinique
etqu’ils se concentrent sur les capacités actuelles et les
limitations des fonctions de I'enfant, par opposition aux
meilleures performances.

Le GMFCS-ER évalue la fonction ambulatoire des
patients, y compris l'utilisation d’aides a la mobilité et
la performance dans les activités de s’asseoir, se tenir
debout et marchersurune échelleordinalede 1a5dans
cinqg catégories d’age (figure 1). Les données du niveau
du GMFCS ont été utilisées dans le développement
de courbes de référence de la motricité globale qui
peuvent étre utilisées pour le pronostic de la fonction
motrice globale. Les niveaux GMFCS sont également
utiles pour la catégorisation du pronostic chirurgical,
la surveillance de la hanche, etc.

GMFCS E & R between 6™and 12" birthday:
Descriptors and illustrations

GMFCS Level |

Children walk at home, school, outdoors and in the
community. They can climb without the use

of a railing. Children perform gross moto skills such
as ruuning and jumping, but speed, balance and
coordination are limmited.

GMFCS Level ll

Children walk in most settings and climb stairs
holding onto a railing. they may experience difficulty
walking long distances and balancing on uneven
terrain, inclines, in crowded areas or confined
spaces. Children may walk with physical assitance,
a hand-held mobility device or used wheeled mobility
over long distances. Children have only minimal
ability to perform gross motor skills such as ruuning
and jumping.

GMFCS Level Il

Children walk using a hand-held mobility device in
most indoor settings. They may climb stairs holding
onto a railing with supervision or assistance long
distances and may self-propel for shorter distances.

GMFCS Level IV

Children use methods of mobility that require physical
assitance or powered mobility in most settings. They
may walk for short distances at home with physical
assitance or use powered mobility or a body support
walker when positioned. At school, outdoors and in
the communiy children are transported in a manual
wheelchair or use powered mobility.

GMFCS Level V

Children are transported in a manual wheelchair

in a seetings. Children are limited in their ability

o maintain antigravity head and trunk postures and
control leg and arm movements.

Gwes
CanChae

Figure 1: Gross Motor Functional Classification System
Expanded and Revised (GMFCS-ER)[3]

Le MACS a été congu pour décrire la fonction des
membres supérieurs dans les activités de la vie
quotidienne chez les enfants atteints de PC (figure 2).
Il est destiné a étre utilisé chez les enfants agés de 4
a 18 ans, et les niveaux sont déterminés sur la base
d’activités appropriées a I'age de I'enfant en utilisant
des objets dans I'environnement typique de I'enfant.
Les enfants du niveau | peuvent effectuer toutes les
taches manuelles et peuvent manipuler des objets
facilement et avec succes, alors que les enfants du
niveau V sont completement dépendants et font
preuve d’une capacité tres limitée a effectuer des
actions méme simples.
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Figure 2 : Le Manual Ability Classification System (MACS)[4]

Ces classifications sont actuellement les références
internationales de description des patients PC,
permettent de communiquer entre praticiens
de différentes spécialités ont été aussi la base de
I'établissent de recommandations de suivi, de registres
incluant le suivi régulier des patients ou aussi de
recommandations thérapeutiques pour les différentes
spécialités quiprennent en charge I'enfant toutaulong
de sa croissance [5].
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2.2 (Classification internationale du fonctionnement
version enfants et jeunes (ICF-CY) et « Core Set »

Développée par I'Organisation mondiale de la santé
et ses collaborateurs, la Classification internationale
du fonctionnement version enfants et jeunes (ICF-CY)
(figure 3) a récemment été complétée par des « Core
Set » pour les enfants atteints de paralysie cérébrale
(PC) [6].

La CIF-CY-CP peut étre utilisée comme outil pour
faciliter la communication entre les cliniciens d’'une
équipe multidisciplinaire impliquée dans la prise en
charge des enfants atteints de PC. La CIF-CY-CP fournit
un ensemble de concepts qui englobent les différents
aspects du fonctionnement du patient dans lavie et ses
aspirations. Ceci est particulierement utile pour établir
le plan de prise en charge et évaluer son efficacité.
En outre, la CIF-CY-CP peut étre utilisée pour juger
de l'efficacité du plan de prise en charge du point de
vue des cliniciens, mais aussi, et c’est de plus en plus
important dans les soins cliniques modernes, du point
de vue du patient lui-méme ou de sa famille (figure 4).
Les nouveaux « Core Set » de la CIF pour les enfants
et les jeunes atteints de PC — facilitent I'application
de la CIF dans la pratique quotidienne. Pour réaliser
cette évaluation, le clinicien doit alors sélectionner
des instruments reconnus dans la littérature qui
pourraient fournir la qualification de chaque catégorie
sélectionnée pour ce « Core Set ».

Partie 2
Facteurs contextuels

Partie 1
Fonctionnement et handicap

Fonctions
organiques
et structures
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Composantes R
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Figure 3 : Structure de I'ICF-CY en tant que classification
(adapté selon World Health Organization; 2007 [7].

En appliquant les « Core Set », on s’assure d’une
vision globale du fonctionnement en tenant compte
des facteurs contextuels. Les influences positives et
négatives sur les capacités fonctionnelles des enfants
atteints de PC ont été décrites [6,8].
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Figure 4 : Exemple d’une liste de contréle qui résume le profil
fonctionnel d’un enfant ou d’un adolescent en utilisant I’«
ICF Core Set » commun court pour enfants et adolescents
atteints de PC de Schiariti et el. [6]

Au cours des dixdernieres années, les évaluations péri-
thérapeutiques adoptent la perspective de I'enfant
ou de sa famille de maniére explicite pour viser leur
participation a la décision thérapeutique (« patient
empowerment »).

Les organismes de financement, les groupes de défense
d’intérét et les groupes d’experts ont appelé a une
participation accrue de tous les patients, y compris
les jeunes atteints de troubles du développement, a
la prise de décision en matiére de soins de santé et a
la recherche dans ce domaine [9]. Dans certains pays,
I'introduction de mesures des résultats rapportées
par les patients (PROM) est méme obligatoire pour
améliorer la qualité des soins de santé.

Dansle « Core Set » de la CIF que nous avons mentionné
auparavant par exemple, que la qualité de vie liée a la
santé ne fait pas partie de la structure théorique. Elle
ne peut étre abordée que par les facteurs contextuels.

2.3 Examen clinique
L'évaluation clinique préopératoire doit inclure un
examen des anomalies motrices a chaque visite car la
maladie n’est pas immuable. Il convient de procéder
a un examen neurologique complet et d’examiner
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en détail la fonction motrice en termes de force, de
tonus et de réflexes, y compris les réflexes primitifs, en
prétant attention auxsignes positifs et négatifs associés
aux lésions des neurones moteurs supérieurs.

Il est important d’étre systématique et reproductible
pour permettre un suivi coordonné des patients [10].
Cet examen clinique inclue les membres inférieurs
[11], mais examinera également le bassin, le tronc et
la posture générale du patient. Une échelle qui guide
cet examen et permettra ainsi d’étre systématique et
homogéne peut étre trés utile.

La mesure de l'alignement et de I'amplitude des
mouvements de la colonne vertébrale (SAROMM)
[12,13] a été développée a l'origine comme un
instrument discriminatoire et prédictif pour obtenirune
estimation globale deslimitations de I'alighement et de
I'amplitude des mouvements. Ensuite son utilisation a
été étendue pour guider les thérapeutiques et évaluer
les résultats de la prise en charge.

Cet examen clinique sera complété par une évaluation
de la spasticité, soit par I'échelle d’Ashworth plus
simple et rapide, soit parI’évaluation selon Tardieu plus
complexe, et du controle moteur sélectif.

L’Echelle d’Ashworth modifiée (MAS) est utilisée pour
évaluer la spasticité chez les personnes atteintes de
PC. Elle mesure la résistance au mouvement passif
d’'un muscle, avec des scores allant de 0 (aucune
augmentation du tonus) a 4 (membre rigide en flexion
ou en extension). LU'évaluation du contréle moteur
sélectif (SMCA) est utilisée pour évaluer le controle
sélectif de la motricité. Elle évalue la capacité de
I'enfant aisoler et a contréler des groupes musculaires
individuels dans différentes positions et mouvements.
Ces échelles d’évaluation clinique peuvent étre utiles
pour guider la prise de décision chirurgicale et mesurer
les résultats apres une opération chez les personnes
atteintes de paralysie cérébrale. Cependant, il est
important de noter que ces échelles ne sont pas les
seuls facteurs a prendre en compte dans la pratique
chirurgicale et que les décisions de traitement doivent
étre prises sur une base individuelle en fonction d’une
évaluation compléte de I'état du patient.

2.4 Evaluation fonctionnelle et de la qualité de vie
Une forte relation a été rapportée entre le pronostic
favorabledelachirurgie fonctionnelleetl’age del’'enfant
au moment de l'intervention : plus le fonctionnement
estbon plus le fonctionnement est bon, plus la chirurgie
est nécessaire tot pour optimiser leur développement
moteur. En outre, les études montrent I'effet bénéfique
de la chirurgie multisite sur I'enfant atteint de PC [14—
16].

Une évaluation globale de la motricité sera la base pour

estimer les acquisitions motrices globales de I'enfant,
ainsi que son potentiel d'amélioration fonctionnelle
par la chirurgie. Le Gold Standard est le Gross Motor
Function Measure (GMFM ou Evaluation Motrice
Fonctionnelle Globale (EMFG) en frangais) [17].
Cette évaluation permet de différencier les patients
a potentiel de marche autonome de ceux avec une
marche dépendante d’aides techniques. Ceci est plus
particulierement important pour les patients PC du
niveau GMFCS 3. Avec le méme type de déformation
ces patients peuvent avoir soit un bon potentiel
fonctionnel, ayant un trés bon controle du bassin et
du tronc (Scores GMFM A-C), soit uniquement des
objectifs de stabilisation fonctionnelle avec marche
dépendante en cas de controle proximal difficile [18].

Ensuite il existe plusieurs échelles d’évaluation
couramment utilisées dans la pratique chirurgicale
pour évaluer les patients atteints de paralysie cérébrale.

2.4.1 Functional Mobility Scale (FMS) [19]

Le FMS est une mesure évaluative de la mobilité
fonctionnelle chez les enfants atteints de PC agés de
42a18ans.

Le FMS quantifie la mobilité fonctionnelle, qui est
un aspect clé des domaines de l'activité et de la
participation de la Classification internationale du
fonctionnement, du handicap et de la santé (figure 5.
Selon cette classification, I'activité est conceptualisée
comme « I'exécution d’une tache ou d’une action par
unindividu « et la participation est « I'implication dans
des situations de la vie «. La mobilité fonctionnelle
permet aux enfants atteints de paralysie cérébrale de se
déplacer a la maison, a I’école et dans la communauté
afin de pouvoir participer a la vie familiale et sociale.
Une caractéristique unique du FMS est la capacité de
distinguer les différents dispositifs d’aide technique
utilisés par les enfants a la maison, a I'école et dans
la communauté au sens large. Les appareils d’aide
technique vont des déambulateurs et des béquilles
aux fauteuils roulants. Le FMS mesure la performance,
c'est-a-dire ce que I'enfant «fait» dansles circonstances
habituelles de la vie quotidienne. Cette mesure differe
de celle des capacités, qui quantifie ce que I'enfant
«peut faire» dans une situation définie, différente de la
vieréelle, ladifférence étant doncbasée sur le contexte.
Des études ont montré que les performances peuvent
différer des capacités réelles chez le méme enfant et
dans différents contextes environnementaux.

Le FMS fait la distinction entre les dispositifs d’aide
technique utilisés par le méme enfant atteint de
paralysie cérébrale pour permettre une mobilité
fonctionnelle dans divers environnements.
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Rating @

Independent on all surfaces:

Rating @

®_— Uses crutches:

Does not use any walking aids

or need any help from another

person when walking over all J
surfaces including uneven ground,

curbs etc., and in a crowded

environment.

Rating @

Independent on level surfaces:

Without help from another person.

Raling@

Uses a walker or frame:

Does not use walking aids or need help from Without help from another person.

another person. *Requires a rail for stairs.

“If uses fumiture, walls, fences, shop fronts for ' 2
support, please use 4 as appropriate description. =

Rating @ Rating @

Uses sticks (one or two): Uses wheelchair:

Without help from another person. May stand for transfers, may

do some stepping supported by
another person or using a
walker/frame.

Rating Crawiing:
Child crawis for mobility at home (5m).
Rating N = does not apply:
For example, child does not complete
the distance (500m).

Figure 5: Functional Mobility Scale (FMS) adapté de Harvey
etal. [19]

Rating: select the number

Walking distance (from 1-6) which best
describes current function

5 metres (yards)

50 metres (yards)

500 metres (yards)

2.4.2 Pediatric Outcomes Data Collection Instrument
(PODCI) [20]

Le Pediatric Outcomes Data Collection Instrument
(PODCI) est un outil d’évaluation fonctionnelle utilisé
pour mesurer I'état de santé, la qualité de vie et les
résultats fonctionnels des enfants atteints de divers
problémes de santé, dont la paralysie cérébrale.

Le groupe de troubles neurologiques qui affectent le
mouvement, la posture et la coordination musculaire
delaparalysie cérébrale peut avoir unimpact significatif
sur les capacités fonctionnelles et la qualité de vie d'un
enfant. L'utilisation du PODCI peut aiderles cliniciens et
les chercheurs a évaluer I'impact surle fonctionnement
physique, émotionnel et social d’'un enfant, ainsi que
I'efficacité desinterventions, y comprislesinterventions
chirurgicales.

Le PODCI se compose de plusieurs domaines,
notamment :

- le membre supérieur et la fonction physique

- Sports et fonction physique

- Transfert et mobilité de base

- Douleur et confort

- Bonheur et satisfaction

- Fonctionnement avec les pairs et fonction sociale

- Fonctionnement global

Chaque domaine est noté sur une échelle de 0 a
100, les scores les plus élevés indiquant un meilleur
fonctionnement et une meilleure qualité de vie.
L'utilisation du PODCI dans la recherche et la pratique
clinique sur la PC peut fournir des informations
précieuses pour améliorer les soins et les résultats des
enfants atteints de cette maladie.

1. Ne peut faire aucun pas quelles que soient les conditions.

2. Peut faire quelques pas avec I'aide d’une tierce personne. Ne supporte pas completement le poids
du corps sur les pieds. Ne marche pas de fagon réguliere.

3. Marche pendant les séances de rééducation mais non pour les déplacements habituels a I'intérieur
du domicile. Nécessite habituellement I'aide d'une tierce personne.

4. Marche a I'intérieur du domicile mais lentement. N'utilise pas la marche comme mode de déplace-
ment préférentiel au domicile (marche essentiellement de rééducation).

5. Marche plus de 4,5 jusqu'a 15 métres mais uniquement  I'intérieur du domicile ou de I'école (la
marche a I'intérieur du domicile est le mode de déplacement habituel).

6. Marche plus de 4,5 jusqu'a 15 métres a I'extérieur de la maison mais utilise habituellement un fau-
teuil roulant ou une poussette pour les déplacements en ville ou dans les espaces encombrés.

7. Marche a l'extérieur de la maison, pour se déplacer en ville, mais seulement sur les terrains plats
(ne peut négocier les trottoirs, les terrains irréguliers et les escaliers qu'avec I'aide d’une tierce personne).
8. Marche  l'extérieur de la maison, pour se déplacer en ville, est capable de négocier les trottoirs et
terrains irréguliers en plus des terrains plats, mais nécessite habituellement une aide a minima ou la
supervision d'une tierce personne par sécurité.

9. Marche  I'extérieur de la maison, pour se déplacer en ville, se déplace facilement sur terrains plats,
trottoirs et terrains irréguliers mais a de la difficulté ou nécessite une aide minime pour courir et/ou
grimper les escaliers.

10. Marche a l'extérieur de la maison, pour se déplacer en ville. Marche, court, grimpe sur terrains
réguliers et irréguliers, sans difficulté ni aide.

Si on hésite entre deux cotations, on choisit la cotation inférieure.

Figure 6: Echelle de Marche a 10 niveaux de Gillette

2.4.3. Mobility Questionnaire (MobQues) [22]

Il st congu pour mesurer les limitations de la mobilité
chez les enfants atteints de PC, telles qu’elles sont
évaluées par leurs parents. Le MobQues vise a évaluer
de maniére exhaustive les limitations de mobilité qu’un
enfant connait dans la vie de tous les jours et a couvrir
un large éventail de sévérité dans les limitations de
mobilité.

Cela signifie que pour garantir la détection d’un
véritable changement dans la limitation de la mobilité,
la différence entre deux mesures doit étre d’au moins
14 (sur une échelle de 0a 100) lorsque le questionnaire
MobQues est rempli par le méme parent et d’au moins
25 lorsqu’il est rempli par des parents différents.
Ces valeurs sont assez élevées, ce qui rend difficile
I’évaluation des changements dans les limitations de
mobilité des enfants individuels, en particulier lorsque
le questionnaire MobQues est rempli par des parents
différents. Toutefois, pour une application a un groupe
d’enfants (par exemple a des fins de recherche), des
différences moinsimportantes peuvent étre détectées.
Le MobQues évalue les difficultés déclarées par les
personnes quis’occupent des enfants dans leur propre
environnement (a la maison).

Le MobQues est congu pour étre complet et spécifique
a la mobilité et, en outre, il mesure les limitations de
mobilité selon la définition la plus récente de la CIF.
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Enoutre, le MobQues est un rapport des parents, ce qui
présente I'avantage de ne pas représenter une charge
pour I'enfant.

Pour évaluer les limitations de la mobilité des enfants
atteints de PC au fil du temps, il est conseillé que le
méme parent remplisse le questionnaire MobQues a
chaque fois. Dans les études futures, la validité et la
réactivité du MobQues doivent étre examinées afin de
s’assurer qu’il permet de détecter des changements
cliniquement pertinents dans le temps en ce qui
concerne les limitations de la mobilité des enfants
atteints de PC.

2.4.4 Functional Independence Measure for Children
(WeeFIM) [23]

Lamesure del'indépendance fonctionnelle des enfants
(WeeFIM) est un outil d’évaluation fonctionnelle
utilisé pour évaluer les capacités fonctionnelles des
enfants atteints de diverses pathologies, dont la
paralysie cérébrale. La WeeFIM mesure le niveau
d’indépendance d’un enfant dans 'accomplissement
d’activités quotidiennes de base, telles que les soins
personnels, la mobilité et la communication.

La paralysie cérébrale est un trouble neurologique qui
peut affecter la capacité d’un enfant a effectuer ces
activités de base de maniéreindépendante. Le WeeFIM
peut aider les cliniciens et les chercheurs a évaluer
le niveau de déficience fonctionnelle et a mesurer
I'évolution de la capacité fonctionnelle au fil du temps.
Le WeeFIM se compose de 18 items qui sont notés sur
une échellede 1a7,lesscoreslesplus élevésindiquant
une plus grande indépendance.

Lesitems du WeeFIM couvrent une gamme de capacités
fonctionnelles, y compris les soins personnels (par
exemple, manger, faire sa toilette), la mobilité (par
exemple, marcher, se déplacer) et la communication
(par exemple, comprendre et utiliser le langage).
L'utilisation du WeeFIM dans la recherche et la pratique
clinique sur la paralysie cérébrale peut fournir des
informations précieuses pour élaborer des plans de
traitement individualisés et mesurer |'efficacité des
interventions, y compris les interventions chirurgicales,
dans I'amélioration des capacités fonctionnelles et
de la qualité de vie des enfants atteints de paralysie
cérébrale.

2.4.4 Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI) [24]
Le Pediatric Evaluation of Disability Inventory (PEDI) est
un outil d’évaluation fonctionnelle utilisé pour évaluer
les capacités fonctionnelles et I'indépendance des
enfants souffrant de divers handicaps, dont la paralysie
cérébrale.

L'utilisation du PEDI peut aider les cliniciens et

les chercheurs a mesurer le niveau de déficience
fonctionnelle et a suivre I'évolution de la capacité
fonctionnelle au fil du temps. Le PEDI évalue les
performances de I'enfant dans trois domaines : les soins
personnels, la mobilité et la fonction sociale.

Le domaine des soins personnels évalue la capacité de
I'enfant a effectuer des activités de soins personnels de
base, telles que se nourrir, s’habiller et faire sa toilette.
Le domaine de la mobilité évalue la capacité de I'enfant
a se déplacer et a effectuer des activités quotidiennes,
comme se lever du lit, marcher et monter les escaliers.
Le domaine de la fonction sociale évalue la capacité de
I'enfant a interagir avec les autres et a participer a des
activités sociales.

Le PEDI fournit des informations précieuses pour
élaborer des plans de traitement individualisés, fixer
des objectifs fonctionnels et mesurer I'efficacité des
interventions, y compris desinterventionschirurgicales,
pouraméliorer les capacités fonctionnelles et la qualité
de vie des enfants atteints de PC. Il s’agit d’un outil
complet qui peut fournir une évaluation détaillée des
capacités fonctionnelles de I'enfant et de ses points
forts et faibles, ce qui permet d’orienter la prise de
décision clinique et d’optimiser les résultats.

2.4.5 Goal Attainment Scaling (GAS) [25,26]

Le Goal AttainmentScaling (GAS) estun outild’évaluation
fonctionnelle utilisé pour mesurer les progrés d’un
enfant vers des objectifs fonctionnels spécifiques
adaptés a ses besoins et capacités individuels. Le GAS
est un outil flexible et individualisé qui peut étre utilisé
pour les enfants atteints de diverses pathologies, dont
la paralysie cérébrale.

L'utilisation du GAS peut aider les cliniciens et les
chercheurs a fixer des objectifs personnalisés et
significatifs pour I'enfant, et a mesurer les progres
accomplis dans la réalisation de ces objectifs au fil du
temps. Les objectifs sont fixés en collaboration entre
le clinicien, I'enfant et la famille, et sont basés sur les
points forts, les intéréts et les besoins de I'enfant.

Le GAS consiste a évaluer le niveau de réalisation de
I'enfant pour chaque objectif a I'aide d’'une échelle de
cinq points. L'échelle va de -2 (moins que les progrés
attendus) a +2 (plus que les progrés attendus), 0
indiquant que l'objectif a été entierement atteint. Le
GASfournit desinformations précieuses pour élaborer
desplansdetraitementindividualisés, fixer des objectifs
fonctionnels et mesurer I'efficacité des interventions, y
compris chirurgicales.

L'utilisation du GAS dans la recherche et la pratique
clinique sur la paralysie cérébrale peut contribuer a
optimiser les soins et a améliorer les résultats en se
concentrant sur des objectifs significatifs et réalisables,
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adaptésaux besoins et aux capacités de I'enfant. Il s’agit
d’unoutilutile pourévaluer 'efficacité desinterventions
et pour suivre les progres au fil du temps.

2.4.6 Gait Outcomes Assessment List (GOAL™) [27]

Le Gait Outcomes Assessment List (GOAL™) est une
mesure des résultats rapportés par les patients pour
les enfants ambulatoires PC. Ces enfants sont soumis
a de nombreux types d’interventions, notamment la
physiothérapie, les orthéeses, la gestion de la spasticité
et la chirurgie orthopédique, afin de préserver ou
d’améliorer la fonction liée a la marche. Bien qu’un
certain nombre de mesures soient actuellement
utilisées pour évaluer les résultats de la marche chez
les enfants atteints de PC, aucune d’entre elles ne tient
compte de I'ensemble des priorités et des objectifs
de ces enfants ou de leurs parents. Les éléments du
GOALsontissus d’un processus itératif comprenant des
entretiens avec des enfants PC et leurs parents. lls ont
été finalisés a la suite d’une enquéte menée aupres de
professionnels de la santé de différentes disciplines qui
interagissent avec des enfants PC. Le GOAL comprend
48 éléments répartis sur 7 sous-échelles et couvre
tous les domaines de la Classification internationale
du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF)
(figure 7).

Probléme de santé
Paralysie cérébrale; Membre
rieur

inférie

l
| |
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Facteurs environnementaux
Utilisation d'orthése ou d'aide &
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Facteurs personnels
Appréciation de soi

Figure 7: Les domaines de la Gait Outcomes Assessment
List, selon la structure de la Classification internationale du
fonctionnement, du handicap et de la santé, adaptée de [27]

2.4.7 Caregiver Priorities and Child Health Index of Life with
Disabilities (CPCHILD)

Le Caregiver Priorities and Child Health Index of Life
with Disabilities (CPCHILD) est un outil d’évaluation
fonctionnelle utilisé pour évaluer la qualité devieliéea
lasanté (QVLS) d’enfants souffrant de divers handicaps,
dont la PC. Le CPCHILD est une mesure des résultats
rapportés par les soignants qui évalue I'importance et
I'impact de 35 domaines de la santé et des fonctions
qguotidiennes sur la QVLS de I'enfant.

La paralysie cérébrale est un trouble neurologique qui
peut affecter les fonctions physiques et cognitives de
I'enfant. L'utilisation du CPCHILD peut aider lescliniciens
et les chercheurs a comprendre les domaines de la
santé et des fonctions quotidiennes qui sont les plus
importants pour I'enfant et sa famille, et a mesurer les
changements dansla QVLS au fildu temps. Le CPCHILD
mesure cing domaines de la santé : physique, social,
émotionnel, cognitif et communication.

Le CPCHILD est rempli par le soignant principal de
I'enfant, qui évalue I'importance et la difficulté de
chacun des 35 domaines. Le CPCHILD fournit des
informations précieuses pour élaborer des plans
de traitement individualisés, fixer des objectifs
fonctionnels et mesurer I'efficacité desinterventions, y
compris desinterventions chirurgicales, pour améliorer
la QVLS de I'enfant.

L'utilisation du CPCHILD dans la recherche sur la
paralysie cérébrale et la pratique clinique peut fournir
des informations importantes pour optimiser les soins
et améliorer la qualité de vie des enfants atteints de
paralysie cérébrale et de leurs familles.

Ces échelles sont utilisées pour évaluer le niveau de
déficience, d’incapacité et de fonction des enfants
atteints de PC, ce qui peut guider la prise de décision
chirurgicale et mesurer les résultats postopératoires. Le
choix de I'échelle d’évaluation appropriée dépend des
objectifs et des besoins spécifiques de chaque patient.
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