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OoqQL
SW
CF
SF
EWB
E/F
ME
CcCl
ILAE
OMS

QOLIE 31

ABREVIATIONS

Overall quality of life
Seizure worry.
Cognitive function.
Social function.
Emotionnel well —being.
Energy fatigue.
Medication effects.
Coefficient de corrélation intra-classe.
The international league against epilepsy.
Organisation mondiale de la santé.

Quality of life in epilepsy 31.
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INTRODUCTION
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L'épilepsie est une affection chronique neurologique qui se caractérise par la
récurrence de crises épileptiques, résultant d'une activité hypersynchrone et anormale
d'une population neuronale cérébrale, mais également par leurs conséquences

biologiques, psychologiques, cognitives et sociales.

Elle représente le trouble neurologique le plus commun, et I'une des maladies
non transmissibles les plus fréquentes dans le monde. Son incidence dans les pays a
bas revenu s’approche des 190 /100 000 habitants (1) ; et par conséquent, et vu la
rapidité de la croissance dermographique dans ces pays, I'épilepsie devient une

charge socio-économique suscitant une grande et urgente attention.

L’OMS et la ligue internationale contre I’épilepsie ont estimé que 34 millions
parmi les 40 millions épileptiques du monde entier vivent dans les pays en voie de
développement et que 80% d’entre eux restent sans traitement. Tandis que sa
prévalence dans les pays occidentaux parait stable, se situant entre 0,5% et 0,8% de
la population générale (1). Sa prévalence en Afrique est 2a 5 fois plus élevée (2), et
peut atteindre 0,67% en Afrique du sud (3), 2.95% en Ethiopie (4) ou méme 6.05% au

Cameroun (5).

On s'accorde de plus en plus a dire que le traitement de |'épilepsie ne peut se
limiter a une réduction des crises, mais devrait également se concentrer sur la qualité
de vie du patient, car le trouble peut avoir des répercussions majeures sur la vie
quotidienne. On s'inquiete souvent de la récurrence, méme chez les personnes ayant
peu ou pas de crises récentes. De plus, I'épilepsie est un label social, avec des

restrictions légales pour la conduite ainsi que des contraintes professionnelles.
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Le potentiel des médicaments antiépileptiques a induire des effets indésirables
graves ou problématiques ne peut pas non plus étre négligé et doit étre évalué dans

toute mesure de la qualité de vie.

Cependant, bien qu'un certain nombre d'instruments aient été développés pour
évaluer la qualité de vie liée a la santé des personnes souffrant d'épilepsie (6-7),
aucune n'a été validée au Maroc a ce jour. La disponibilité d'un tel test dans différentes
langues est particulierement important pour mener des études multinationales qui
exigent des tests qui ont été systématiquement traduits et validés et qui prennent en
compte les spécificités culturelles du pays dans lequel ils seront utilisés.

L'un de ces tests, Quality of Life in Epilepsy (QOLIE-31), initialement mis au
point aux Etats-Unis, a été validé (8) et s'est avéré réagir au changement chez les
patients épileptiques (9-10). Il a également été utilisé pour mesurer la qualité de vie
dans différentes études (11-12). Fait important, dans un vaste programme
d'adaptation interculturelle, il a été traduit dans un certain nombre de langues, y
compris le francais (8). En outre, il a été validé en allemand (13), en hongrois (14), en

espagnol (15) et en géorgien (16).

Dans le cadre de I’enquéte marocaine sur [|'épilepsie, la traduction et
I’adaptation transculturelle de ce questionnaire intéressant la qualité de vie chez les
sujets épileptiques comme premiere étape qualitative et sa validation comme
deuxiéme étape quantitative ont été envisagées pour la collecte des données et le

suivi de ces individus.
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Dans le QOLIE-31 (annexe 1), 31 items sont organisés en sept sous—-échelles :

- Anxiété par rapport aux crises (5 items)

- QDV globale (2 items)

- Bien-étre émotionnel (5 items)

- Energie/fatigue (4items)

- Fonctionnement cognitif (6 items)

- Effets médicamenteux (3 items)

- Fonctionnement social (5 items)
L’adaptation transculturelle et la validation du QOLIE 31 vont permettre son utilisation
dans des enquétes épidémiologiques intéressant les sujets épileptiques, non

seulement sur Fés mais également dans tout le Maroc.
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OBJECTIF DE L’ETUDE

Dans le cadre de la premiere étape qualitative, I’objectif de notre travail de these
consistea faire la traduction et I’adaptation transculturelle en dialecte Marocain du
guestionnaire sur la qualité de vie chez les sujets épileptiques « QOLIE 31 ».

En deuxiéme étape quantitative, notre objectif est la validation de ce

qguestionnaire sur un échantillon de 118 patients épileptiques.
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RAPPELS
ET GENERALITES
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A. L'épilepsie :

1. Définitions :

Historiquement, le terme « épilepsie » est dérivé du verbe grec epilambanein
qui signifie saisir, attaquer par surprise. L'épilepsie se définit comme une affection
chronique, d'étiologies diverses, caractérisée par la répétition de crises résultant d'une
décharge excessive des neurones cérébraux, quels que soient les symptdémes
cliniques ou para cliniques éventuellement associés. Une crise épileptique unique ou
la répétition plus ou moins fréquente de crises épileptiques au cours d'une affection
aigué ou de situations particulieres (paludisme, éclampsie, alcool, ...) ne constituent
donc pas une épilepsie (17, 1).

Les crises peuvent étre généralisées a |’ensemble du cortex cérébral ou
focalisées aune de ses zones. L’épilepsie peut étre idiopathique ou symptomatique
et dans ce dernier cas, toute lésion du cortex cérébral peut étre son point de départ.
Elle peut étre soit d’origine infectieuse, traumatique, malformative, anoxique

(notamment périnatale), tumorale, vasculaire ou métabolique.

2. Historique :

Le mot épilepsie vient du verbe grec « Epilambanein » qui signifie surprendre,
attaquer ou étre possédé par des démons, puisque on croyait par le passé, et
beaucoup en sont encore convaincus, qu'une personne souffrant d'épilepsie était la
proie d'une force ou d'une puissance surnaturelle. La description détaillée la plus
ancienne existe sous forme d’une tablette babylonienne qui se trouve a Londres au
"British Museum", Il s'agit d'un chapitre d'un manuel de médecine babylonien
comportant 40 tablettes qui date d'au moins 2000 ans avant Jésus-Christ. On y trouve

une description des différents types de crises actuellement reconnus. La tablette met
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en valeur le caractere surnaturel de I'épilepsie, chaque type de crise étant associé au
nom d'un esprit ou d'un dieu, le plus souvent malfaisant. De ce fait, le traitement
relevait principalement du domaine spirituel (Organisation mondiale de la santé
(OMS)).

La conception babylonienne de I'épilepsie préfigure celle des Grecs (au Ve
siecle av. J-C.) qui l'ont surnommée "la maladie sacrée", dont on trouve la description
dans le célebre traité d'Hippocrate portant ce titre (www.hug-ge.ch). Cependant,
Hippocrate voyait dans ['épilepsie non une maladie sacrée, mais un
dysfonctionnement cérébral. Il recommandait des traitements en affirmant que si le
mal devenait chronique, il était incurable.

La nature réelle de I’épilepsie a longtemps été déformée par les mythes et la
peur, et les gens continuent d’entretenir de fausses conceptions au sujet de cette
affection. Ce n’est qu'aux XVllle et XIXe siecles de notre ere que l'épilepsie a
commencé a étre considérée comme un désordre cérébral. Pendant toute cette
période, les épileptiques ont suscité la crainte, la suspicion et I'incompréhension, et
ont été rejetés par la société. Au XlIXe siecle, avec la neurologie qui commencait a
s'imposer en tant qu’une discipline distincte de la psychiatrie, I'idée que I'épilepsie
était un désordre cérébral a commencé a se répandre, notamment en Europe et aux
Etats-Unis d'Amérique. Le premier médicament efficace contre I'épilepsie, le bromure,
introduit en 1857, a commencé ase répandre au cours de la deuxieme moitié de ce
siecle. Les origines des conceptions modernes de la physiopathologie de I'épilepsie
remontent aussi au XIXe siecle, avec les travaux de Hughlings Jackson qui en 1873 a
émis I'hypothese que les crises d'épilepsie étaient provoquées par des décharges
électrochimiques brutales d'énergie dans le cerveau, et que le caractere des crises
était liéa I'emplacement et a la fonction du site des décharges. C'est en 1920 que le

psychiatre Hans Berger a découvert ['électroencéphalographie (EEG) qui est
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principalement utilisée depuis les années 1930 pour I'étude de I'épilepsie. L'EEG a
révélé la présence des décharges électriques dans le cerveau et a aussi révélé
I'existence de différents types d'ondes d'activité électrique cérébrale correspondante
a différents types des crises. L’EEG a permis de localiser les sites de décharges
épileptiques qui provoquent les crises et de développer les possibilités de traitements
neurochirurgicaux qui sont devenus beaucoup plus courants apartir des années
1950.

La compréhension et le traitement de |'épilepsie ont aussi été améliorés au
cours des dernieres décennies par le développement du matériel de neuro-imagerie.
Cette technologie a permis de découvrir un grand nombre de Iésions cérébrales plus
subtiles al'origine de I'épilepsie. Tout type de Iésion cérébrale (d'origine traumatique,
congénitale, infectieuse, vasculaire, tumorale, dégénérative) peut provoquer des
crises d'épilepsie chez certains patients. Une attention accrue est portée depuis
quelques décennies ala qualité de la vie, c'est-a-dire aux problemes psychologiques
et sociaux auxquels sont confrontées les personnes atteintes d'épilepsie.

L’épilepsie est une maladie universelle, au sens ou elle ne fait aucune
distinction entre les classes sociales ou les régions du monde. Le degré d’intelligence
n’est pas en cause. L’histoire est riche d’épileptiques célebres, parmi lesquels Jules

César, Vincent Van Gogh, Alfred Nobel et encore Napoléon.
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3- Physiopathologie :

Une crise d'épilepsie est consécutive aune hyperexcitabilité cellulaire et
synaptique au niveau neuronal. A I'état normal, les concentrations électrolytiques
(Na+, K+), de part et d'autre de la membrane neuronale, définissent un potentiel de
repos et les influences excitatrices ou inhibitrices qui agissent sur chaque neurone se
somment algébriquement pour maintenir un certain état d'équilibre. Si les afférences
excitatrices l'emportent, une dépolarisation de la membrane se produit avec
apparition d'un potentiel d'action lorsqu'un certain seuil critique est atteint, ce dernier
variant en fonction des sujets et des structures cérébrales. La survenue d'un
déséquilibre entre les processus excitateurs et inhibiteurs en faveur des premiers est
un élément déterminant dans I'apparition d'une crise d'épilepsie.

L’hyperexcitabilité neuronale peut étre favorisée dans certaines conditions :
manque de sommeil, stimulation lumineuse intermittente, hyperventilation, action de
certaines substances (alcool, caféinea forte dose, psychotropes ...), ou arrét brutal de
la prise de substances réprimant 'activité neuronale comme les médicaments anti-
épileptiques, I'alcool, etc.

Quand la somme des courants électriques recue par un neurone atteint un
seuil, le neurone envoie lui-méme un signal, il « décharge » ou émet un potentiel
d'action. La crise d'épilepsie se traduit par la décharge massive et synchrone de
milliers de neurones.

La distribution spatiale de la décharge paroxystique et hypersynchrone permet
de distinguer deux grands types d'épilepsie :

- Les décharges d'emblée bilatérales, synchrones et symétriques ala surface des
deux hémisphéeres qui déterminent les crises généralisées. Ces décharges n'ont

pas une origine exclusivement axiale profonde ; certaines crises apoint de
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départ localisé peuvent se propager par les voies d'association inter
hémisphériques,

- Les décharges hypersynchrones affectant une zone précise et limitée du cortex
cérébral qui provoquent une crise d’épilepsie focale ou partielle ; la localisation
de la décharge explique la sémiologie clinique. Une crise focale peut
secondairement se généraliser, mais la mise en évidence d'un symptome

inaugural, qui traduit la décharge initiale, prend ici toute sa valeur (18).

4. Epidémiologie des épilepsies :

L’épilepsie est 'une des maladies neurologiques les plus fréquentes (20). C’est
une maladie universelle, ubiquitaire, mais sa distribution selon I’age, le sexe et les
pays est différente (21).

L’incidence globale de I’épilepsie est d’environ 50 cas pour 100 000 personnes
et la prévalence de 5 pour 1000 dans les pays développés (20). Elle est plus élevée
chez I’enfant ainsi que chez les personnes agées de plus de 60 ans que chez I’adulte
jeune (22). Dans les pays en voie de développement I'incidence serait de 100 al90
pour 100 000 personnes par an (23).

Au Maroc, I’épilepsie toucherait environ 375.000 personnes, dont 60 % vont
d’abords consulter chez les fgihs (19). La prévalence est de 1,1 % selon les chiffres de

la ligue marocaine de lutte contre I’épilepsie.
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5. Nouvelle classification de I'lLAE :

but

_.r'"-'_
Type de crise \
défini par le mode de dé i
Etiologie

Comorbidités

et focale

Figure 1 : la nouvelle classification de I'ILAE

6. Diagnostic de I’épilepsie :

a. Généralités :

Le diagnostic d’épilepsie ou de crise d’épilepsie isolée est généralement réalisé
par un neurologue ou un épileptologue, consulté ala suite des premieres
manifestations.

L’examen clinique comporte I'anamnése des ou de la crise(s) ainsi que
I’interrogatoire du malade et/ou de sa famille et sera complété par la réalisation
d’examens complémentaires.

L’ensemble de ces informations permettront au clinicien d’éliminer les
diagnostics différentiels d’épilepsie tels que d’autres pathologies neurologiques

(accident ischémique transitoire, migraine, syndrome des jambes sans repos), les
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pathologies cardiaques (syncopes et autres événements cardiaques provoquant une
perte de connaissance), les désordres endocriniens ou métaboliques (hyponatrémie,
hypoglycémie, hypokaliémie), les troubles du sommeil ainsi que les crises pseudo-
épileptiques, les attaques de panique, les crises simulées, ainsi que les autres troubles
paroxystiques du comportement (Thomas et Arzimanoglou 2001) (24) (Beghi 2008)
(25).

Une fois les diagnostics différentiels écartés, deux parametres majeurs doivent
étre réunis pour porter un diagnostic d’épilepsie : I'absence de cause immédiate au
déclenchement des crises ainsi que la répétition ou récurrence dans le temps de ces
crises.

b. Examens complémentaires :

< Examens électroencéphalographiques :

L’EEG a permis, dés son avenement il y a plus de 70 ans, la mise en évidence
de la « décharge neuronale excessive et hypersynchrone » qui reste a ce jour I’élément
définissant le mieux la crise d’épilepsie.

La réalisation d’'un EEG consiste en I’étude de I'activité électrique cérébrale
enregistrée durant quelques minutes au moyen d’électrodes réparties sur le cuir
chevelu.

La présence d’anomalies épileptiformes bien que caractéristiques ne suffit pas
a porter un diagnostic. En effet, ces anomalies peuvent étre retrouvées sans qu’aucune
manifestation clinique ne puisse leur étre associée. Ce phénomene appelé dissociation
a essentiellement été décrit chez des enfants (Silverstein et Jensen 2007) (26). Ces
explorations EEG sont par contre déterminantes pour une classification topologique
fine des crises, la détermination de syndromes épileptiques reconnus ainsi que la
détermination du traitement de premiere intention le plus adapté. Elles permettent

également d’identifier les patients présentant des anomalies focales qui peuvent
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révéler le point de départ d’une crise secondairement généralisé parfois considérée
comme généralisée d’emblée sur les données de l'interrogatoire, et pour lesquels la
réalisation d’une imagerie cérébrale serait particulierement pertinente.

L’EEG conventionnel permet aussi de surveiller I’évolution de I’épilepsie. L’EEG
joue donc un role crucial en épileptologie clinique mais il ne peut, alui seul, établir
ou réfuter le diagnostic d’épilepsie qui reste avant tout un diagnostic clinique.
Cependant, 15% des patients épileptiques, tout age confondu, ne présentent jamais
d’anomalies intercritiques sur I'EEG standard (27) Donc lorsque la clinique est
atypique et que la conviction premiere de crise d’épilepsie est forte, il faut savoir
répéter les EEG.

% Imagerie cérébrale :

La réalisation d’une imagerie cérébrale est particulierement intéressante apres
gu’un diagnostic d’épilepsie partielle ou focale ait été établi. Ces examens ne sont
pas directement contributifs au diagnostic d’épilepsie, mais permettent dans certains
cas d’objectiver une altération cérébrale ou une pathologie sous-jacente telle que les
tumeurs, les malformations vasculaires, les lésions traumatiques ou les accidents
vasculaires cérébraux, nécessitant un traitement spécifique. lls permettent également
par les informations apportées de préciser le diagnostic étiologique ou syndromique
et d’affiner le pronostic de I’épilepsie. Plusieurs types d’examens peuvent étre
réalisés, les tomographies arayon X (scanners), ainsi que les techniques d’imagerie
par résonance magnétique (IRM). Ce dernier examen possede ainsi une meilleure
sensibilité et une meilleure spécificité pour la détection de petites lésions. Néanmoins
celui-ci pourra étre complété par un scanner pour la détection de petites calcifications
(ILAE Commission Report 1997) (28). La réalisation d’une imagerie cérébrale chez
I’enfant est également préférentiellement réalisée au moyen d’une IRM, en raison de

I’absence d’émission de radiation (Gaillard et al. 2009) (29).
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7. Etiologies des épilepsies :

Devant une épilepsie, la recherche étiologique permet de classifier et donc de
traiter de facon aussi adaptée que possible. Les outils diagnostiques se sont
perfectionnés et la part des épilepsies cryptogéniques se réduit progressivement
(progres de I'imagerie), ce qui doit encourager arelancer ’enquéte étiologique chez
les patients épileptiques pharmacorésistantes, en particulier si les crises sont
partielles. Une classification précise permet aussi de réaliser un bilan pré-chirurgical
précocement (la découverte d’une lésion corticale ne signifie pas forcément qu’il y a
un lien de cause a effet) évitant autant que possible les conséquences sociales,

professionnelles, familiales d’une épilepsie pharmacorésistante.

a) Sclérose hippocampique :

La sclérose de la corne d’Ammon ou SH correspond aune gliose, une perte
neuronale et des modifications des prolongements et des jonctions neuronaux au
niveau de I’hippocampe, du subiculum, du gyrus para-hippocampique, de I’lamygdale
et du cortex temporal inféro-médial. Il s’agit de la Iésion la plus fréquemment

rencontrée en cas d’épilepsie temporale, en particulier mésiale.

b) Malformations :

< Anomalies du développement cortical :

Les malformations dues a une anomalie du développement cortical désignent
un large spectre de malformations cérébrales constituées pendant ’embryogenese.
Elles sont responsables d’épilepsie pharmacorésistante, de troubles neurologiques et
cognitifs de sévérité variable, en relation avec le stade de survenue des troubles et
I’étendue de la malformation. Les classifications récentes basées sur I'imagerie

distinguent :

Mlle. ALAMI Meriem 21



Traduction, adaptation transculturelle et validation psychométrique en dialecte Marocain du QOLIE 31 Thése N : 203/18

- Les troubles de la prolifération neuronale et gliale (hémimégalencéphalie,
sclérose tubéreuse de Bourneville, dysplasie corticale focale type Taylor (DCFT),
tumeur dysembryoplasique neuroépithéliale (DNT) et gangliogliome).

- Les troubles de la migration neuronale (lissencéphalie, hétérotopie laminaire
sous—corticale et nodulaire périventriculaire ou sous- corticale).

- Etles troubles de I'organisation corticale (polymicrogyrie, schizencéphalie).

« Malformations vasculaires :

L’étiologie vasculaire est arechercher de principe devant tout bilan lésionnel
d’une épilepsie de I'adulte. Les deux principales causes aévoquer sont les suivantes

: les malformations artério-veineuses et I’angiome caverneux.

¢) Les hamartomes hypothalamigues :

L’hamartome hypothalamique est une masse embryonnaire non néoplasique,
constituée de tissu neural ectopique dans la région diencéphalique. Elle est sessile ou
pédonculée, appendue au tuber cinereum ou s’étendant au niveau du plancher du

3eme ventricule. Sa taille est variable, mais reste assez stable au fil des années.

d) Lésions séquellaires :

La gliose est la conséquence de nombreuses Iésions cérébrales, qu’elles soient
post-traumatiques, post-infectieuses, post-inflammatoires ou post-ischémiques.
Chacun de ces mécanismes peut étre responsable d’une zone de nécrose corticale,
entourée d’un halo de sclérose, quel qu’en soit le mécanisme, la sclérose en IRM
associe une atrophie et une anomalie de signal duea une augmentation de I’eau libre
tissulaire. En IRM, s’il est facile de reconnaitre une lésion de type séquellaire, il est

difficile de différencier une sclérose post-infectieuse, d’une sclérose post-
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inflammatoire ou post-ischémique. Parfois la topographie des lésions peut aider au
diagnostic étiologique (ex. séquelles temporales d’encéphalite herpétique) mais
souvent seuls les antécédents du patient permettent d’identifier I'origine de cette

[ésion séquellaire.

8 - Le traitement anti - épileptique :

Le choix d’un traitement anti - épileptique repose sur le diagnostic précis du
type de crises et, si possible, sur celui du syndrome épileptique. Le thérapeute devra
aussi évaluer le type, la tolérance, l'efficacité, le colt, le contexte social et
psychologique dans lequel évolue le patient épileptique (1).

Le traitement de I’épilepsie repose sur 4 produits majeurs : le phénobarbital,
la phénytoine, la carbamazépine et le valproate de sodium. Les nouveaux
antiépileptiques, représentés par la vigabatrin, la lamotrigine, I'oxcarbazépine, le
topiramate, la gabapentine, le progabide, la tiagabine, le lévétiracétam, ont été
développés pour trouver une alternative thérapeutique aux formes d’épilepsie
pharmaco-résistantes souvent rencontrées avec les anciens produits, et aussi pour
réduire les effets secondaires. Les modes d’action s’appuient sur les découvertes
récentes des mécanismes biochimiques responsables de I’hyperexcitabilité neuronale.
Ces nouvelles molécules ne sont pas souvent accessibles dans les Pays En
développement en raison de leurs colts élevés. Au Maroc, jusqu’en Avril 2007 on ne
compte que la lamotrigine, I'oxcarbazépine, la gabapentine et le lévétiracétam.

La conduite pratique du traitement anti - épileptique : Les anti- épileptiques
sont avant tout des anti- convulsivants, en limitant la genese de propagation d’une
crise. Avant de prescrire un traitement, il faut préciser le type de crises, crise isolée

ou crises récurrentes, analyser les facteurs déclenchant la crise (alcool, sevrage
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médicamenteux, intoxication, manque de sommeil...). Enfin, la prise en charge doit
étre globale : information sur la maladie, conseils d’hygiene de vie, vie familiale, vie
socioprofessionnelle (loisir, conduite automobile, travail autorisé...). Le traitement
doit toujours commencer par une monothérapie adaptée au syndrome épileptique
sans oublier I’age et certaines situations particulieres, comme la grossesse (afin
d’utiliser les moins tératogenes comme la lamotrigine et ’oxcarbazépine).

Le suivi d’un traitement anti- épileptique est clinique : disparition des crises,
bonne tolérance du traitement. Les dosages sont utiles si les crises persistent ou
réapparaissent ou s’il apparait des effets secondaires. Une surveillance biologique de
la numération formule sanguine ou de la fonction hépatique est nécessaire pour
certains antiépileptiques (acide valproique, carbamazepine ...). La bithérapie ou la
polythérapie ne sera utilisée qu’en cas d’échec de la monothérapie, soit dans environ
10 a 20 % des cas. La durée moyenne d’une crise est variable et difficile aapprécier.
La nécessité de poursuivre un traitement épileptique doit régulierement étre remise
en question. La décision de I'arrét doit étre prise en commun par le médecin et le
patient ou des parents dans le cas des enfants. La diminution des doses sera
progressive avec une surveillance clinique et électroencéphalographique. La durée

totale du traitement varie en général de 6 mois a5 ans apres l'arrét des crises.
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B. Qualité de vie :

1. Concept et définitions :

Le développement du concept de la qualité de vie est le résultat de plusieurs
événements culturels et sociaux.

Des 1948, la définition de la santé avec son objectif restrictif « une absence de
maladie ou de handicap », s’est élargie aun « état complet de bien-étre physique,
mental et social » (31).

IL est clair donc, que ne pas étre malade ou infirme n’est pas une condition
nécessaire et suffisante pour étre en bonne santé ou avoir une qualité de vie
satisfaisante.

A cette condition s’ajoutent différentes dimensions : sociale, d’indépendance
(dont l'indépendance financiere), environnementale en lien avec les attentes et
croyances personnelles, qui elles-mémes sont en lien avec le contexte de culture.

Bien que le mot « bien-étre » flt présent, plusieurs modifications
conceptuelles ont été nécessaires pour voir apparaitre celui de « qualité de vie ». La
naissance de ce dernier dans les domaines de I'urbanisme et de I’écologie était aux
Etats-Unis dans les années 1970, puis il gagna rapidement celui de la santé (32).

La notion de la qualité de vie semble étre survenue dans les suites d’une
évolution des trois fondements de la médecine que sont la maladie, le malade et le
médecin :

- Les maladies ont changé de visage : l'augmentation des maladies
chroniques, les progres médicaux et le vieillissement de la population.
- Les attentes du malade se sont modifiées : le malade s’est approprié sa

maladie et son traitement.
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- La prise en charge médicale a pris un tournant décisif : la relation médecin-
malade s’est modifiée et le médecin ne décide plus de facon unilatérale (32).

Selon les auteurs la qualité de vie apparait comme : « ce qui permet de
qguantifier les répercussions de la maladie sur la vie » ; « I’ensemble des satisfactions
et des insatisfactions éprouvés par un sujet a propos de sa vie » ou bien encore « ce
qui reflete I'impact des maladies ; des traitements et des décisions de santé sur la vie
quotidienne, en essayant d’approcher le point de vue du patient » (33 .34).

Il existe des différences au niveau des définitions de la qualité de vie et de
qualité de vie liée a la santé (terme utilisé lorsque la qualité de vie est restreinte aux
principaux aspects liés a la santé).

La qualité de vie (en général) est définie en termes de position de vie, de
fonctionnement, de sentiment apropos du fonctionnement, d’existence et différence
entre le soi actuel et le soi idéal. Quant a la qualité de vie liée a la santé, elle est
davantage définie en termes de fonctionnement, de santé et de valeur accordée a la
durée de vie.

La définition la plus communément admise est celle établie par OMS comme
«la perception qu’a un individu de sa place dans la vie, dans le contexte culturel et de
valeur dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses
inquiétudes. Il s’agit d’un large champ conceptuel, englobant de maniere complexe la
santé physique de la personne, son état psychologique, son niveau d’indépendance,
ses relations sociales, ses croyances personnelles et sa relation avec les spécificités
de son environnement ».

Le point fondamental de cette définition est la notion de perception : le point
de vue de la personne est mis en avant et celui-ci peut s’envisager de facon tres large

ou de facon plus restreinte au champ de la santé, en considérant les systemes
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complexes qui s’articulent entre I'individu et I’environnement global et immédiat dans
lequel il se trouve.

Malgré les divergences marquées selon les courants de pensée, les chercheurs
sont en accord sur le concept multidimensionnel dont quatre dimensions semblent

identifiées (34).

La dimension physique : autonomie, capacités fonctionnelles et les sensations

somatiques (douleurs, asthénie, sommeil...)

- La dimension psychologique : émotions, dépression, fonctionnement
psychologique, développement personnel, réalisation de soi, valeurs de
I'individu...

- La dimension sociale : environnement familial, professionnel et amical,

participation ades activités de loisirs, vie sexuelle...

- Le bien-étre matériel et le statut économique.

1 %

Figure 2 : les différents indicateurs de la qualité de vie (59)
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De toutes ces définitions, nous retenons qu’une bonne qualité de vie est
nécessaire pour contribuer au bonheur des individus. C’est pourquoi malgré la
maladie, il est important que le patient puisse avoir une bonne qualité de vie et

ressentir un bien-étre physique, psychologique et social

2. Mesure de la qualité de vie :

La qualité de vie se mesure al’aide de questionnaire comportant des énoncés
(appelés items) regroupés en dimensions (appelées domaines) et accompagnés de
choix de réponse pouvant prendre plusieurs formes. Le plus souvent, il s’agit
d’échelles binaires (du type « oui ou non »), ordinales (du type « un peu, modérément,
beaucoup, énormément ») ou visuelles. Habituellement, on attribue a chacune de ces
réponses un score dont la somme, qu’elle soit pondérée ou non, renseignera sur la
qualité de vie.

On distingue deux types de questionnaire : (32.35.36)

- Les questionnaires génériques sont construits pour évaluer une
population générale sans particularité. C’est le cas du classique MOS-SF36 (Medical
Outcome Study Short Form 36 items) issu d’une étude d’observation menée aux Etats-
Unis sur 20000 sujets suivis pendant quatre ans.

- Les questionnaires spécifiques sont orientés sur une pathologie
insuffisance cardiaque par exemple. lls sont sensibles que les premiers a détecter une
modification de I’état de santé.

En effet, il est primordial de tenir compte des perceptions et des
préférences des patients. Leplege précise qu’il faut, pour mesurer la qualité de vie, la

réduire a certaines de ses dimensions (33).
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Classiquement on admet quatre dimensions pour couvrir le vaste champ
des valeurs de la qualité de vie : la dimension physique, la dimension psychologique,
somatique et sociale.

La mesure de la « qualité de vie liée a la santé » ignore certains aspects de
la vie n’appartenant pas proprement dit a la santé, comme le revenu, la liberté et la

qualité de I’environnement (35).

C. Méthodologie de la traduction et de I’adaptation

transculturelle d’un instrument de mesure :

Les différences culturelles d’un pays a 'autre nécessitant le recours a des
méthodes de traduction et d’adaptation assez lourds (traduction, évaluation
conceptuelle et linguistique) dans le but de maintenir la validité du contenu (39,38).

La traduction d’un instrument ne devrait donc pas étre vue comme une étape
rapide qui livre un instrument pour une nouvelle population, mais plutdét son
processus nécessite beaucoup de travail. Plusieurs méthodes d’adaptation
transculturelle ont été proposées dans la littérature (40.41).

Une méthodologie récente préservant I’équivalence entre les deux versions a
été proposée par Beaton et al. (42.46) (figure 3).

L’étape préalable au processus d’adaptation transculturelle d’un instrument

de mesure consiste aobtenir le consentement de "auteur de I'outil original.
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1. Etapes de la traduction et de I’adaptation transculturelle d’un

instrument de mesure :

a) Traduction directe :

Consiste a réaliser deux traductions du questionnaire (T1 et T2), de la langue
originale a la langue cible. Ceci permet la détection des erreurs et des interprétations
divergentes de certains items ambigus de la version originale. La traduction doit étre
effectuée par une équipe de traducteurs qui ne doivent pas avoir les mémes
connaissances. Certains d’entre eux doivent étre informés du questionnaire et ses
applications. Tandis que les autres doivent ignorer les propriétés recherchées et ne
doivent pas avoir de préférence, de connaissances médicales, pour offrir par
conséquent une traduction qui reflete au mieux le langage utilisé par la population
cible.

Les caractéristiques des membres de [I’équipe et leurs qualifications
personnelles sont importantes. lls doivent bien connaitre la langue source et encore
mieux la langue cible.

b) Synthése de la traduction :

Une réunion doit se tiendra par la suite entre les traducteurs en présence d’un
observateur n’étant pas impliqué dans les procédures de traduction. Son but est
d’obtenir une traduction commune et plus précise (T1.2) tenant compte des différents
avis entre les traducteurs. A I'issue de cette phase, un compte rendu écrit est réalisé
et doit rapporter la facon de cette synthese a été faite, les éventuels problemes

rencontrés et comment ceux-ci ont été résolus.
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¢) Rétro-traduction :

Partant de la version commune, deux autres équipes indépendantes de rétro-
traducteurs produiront deux versions rétro-traduites du questionnaire sont réalisées
de maniere indépendante : RT1 ou BT1 (Rétro-traduction /Back translation) et RT2 ou
BT2, dans le but de souligner les incohérences de la traduction.La synthese de ces
deux versions aboutira a une version commune rétro-traduite BT12. Les rétro-
traducteurs sont tenus de maitriser la langue originale source, ignorer I’objectif du
processus et le concept étudié, et doivent travailler en aveugle vis-a-vis de la version
originale du questionnaire.

d) Comité d’experts :

Le comité d’expert sera élargi. Il sera composé de méthodologistes,
professionnels de santé et de langue, des traducteurs et des rétro-traducteurs. Sa
contribution sera de synthétiser les différentes versions produites (T1, T2, T1.2 et RT)
pour obtenir une version pré-finale du questionnaire qui fera I’objet du pré-test sur
le terrain.

La version originale et la version cible doivent étre équivalentes dans quatre
domaines : équivalence sémantique, équivalence idiomatique, équivalence liée a
I'expérience, et équivalence conceptuelle.

- Equivalence sémantique : les mots employés signifient-ils bien la méme chose
que dans le questionnaire initial ? Existe-t-il plusieurs sens aux items du
questionnaire ? Existe-t-il des difficultés grammaticales de traduction ?

- Equivalence idiomatique : les idiomes sont difficiles a traduire, un des roles de
comité expert est d’en faire une bonne traduction ou une adaptation.

- Equivalence expérimentale : est lice d’expérience : les items du questionnaire
initial cherchent a « capter » la vie de tous les jours. Cependant celle-ci est

différente d’un pays a un autre, d’une culture al’autre. Les habitudes peuvent
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u étre différentes. La traduction des items doit prendre en compte ces
différences culturelles et utiliser des items adéquats.

- Equivalence conceptuelle : les mots ont souvent des significations différentes
entre les cultures, le comité expert décide les mots les plus justes.
e) Pré-test:

La version pré-finale sera testée sur un échantillon de patients appartenant a
la population cible. Ces patients doivent avoir différentes éducations et
connaissances.

Chaque patient remplira le questionnaire et sera interrogé sur chaque item afin
d’analyser ce qu’il a retenu de chaque question (problemes de compréhension, items
non répondus, etc.)

C’est ala fin de cette cinquiéme phase du test, que I’on dispose d’une version
finale du questionnaire, qui pourra passer a la phase quantitative de validation

psychométrique.

2. Acceptabilité et validité d’apparence :

Il s’agit d’une évaluation de surface des items par I'utilisateur lui-méme (47,48).
Ce dernier doit exprimer sa compréhension des items et si les échelles de réponses
sont claires et suffisantes. Comme il doit donner son opinion sur la clarté de la langue
utilisée, la pertinence et l'acceptabilité des items et du questionnaire dans son

ensemble.
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Figure 3 : Les différentes étapes de I’adaptation transculturelle
recommandées par Beaton et al.
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MATERIELS
ET METHODES
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A. Type d‘étude :

C’est une étude transversale avisée descriptive qui s’est déroulée dans la région

de Fes, du mois Décembre 2016 au mois juillet 2018.

B. Participants :

Les participants dans notre étude sont des personnes vivant dans la région
Fes, présentant une épilepsie active depuis au moins un an répondant aux critéres
d’inclusion et d’exclusion en consultation d’épileptologie adulte, au centre des
consultations externes du centre hospitalier universitaire Hassan 1l de Fes ou
convoquées en direct.

Une épilepsie est considérée comme active si au moins une crise épileptique
est survenue au cours des cing dernieres années ou si un traitement antiépileptique
est prescrit pendant cette méme période

> Criteres d’inclusion :
- Les sujets épileptiques quelle qu’en soit I'origine.
- Agés de plus de 18.
> Criteres d‘exclusion :
- Une maladie sévere évolutive autre que I'épilepsie.
- Un déficit intellectuel.
- Un trouble psychiatrique entrainant des difficultés de communication.
> Données recueillies
Pour chaque patient, nous avons relevé les données suivantes :
- Durée d’évolution.
- Type d’épilepsie.

- Fréquence des crises.
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- Notion de résistance.

- L’activité physique.

- Age de la premiére crise.

- Prise en charge thérapeutique.

- Le revenu mensuel.

C. Outils :

Questionnaire original « QOLIE -31 » (annexe 1)

Le questionnaire est utilisé pour dépister les différents facteurs induisant la
détérioration de la qualité de vie chez les patients épileptiques de 18 ans et plus, ainsi
qgue les effets des médicaments anti- épileptiques.

Le QOLIE-31 a été concu pour évaluer la qualité de vie chez un large éventail de
patients adultes souffrant d'épilepsie. Il a été dérivé de QOLIE-89 (50), pour donner
un test plus rapide. Il a été trouvé pour avoir des indices sensibles semblables a la
version plus longue (51, 53) et pour étre sensible au changement (51, 53). Une forme
encore plus abrégée, QOLIE-10, a également été validée (49). Cependant, des études
ultérieures ont conclu que QOLIE-31 est préférable a QOLIE-10, lorsque le temps et
les ressources sont disponibles (52).

Le QOLIE-31, développé et validé aux Etats-Unis (Cramer, 1998) est un auto
guestionnaire composé de 31 items. Ce questionnaire comporte sept sous-échelles
multi-items (figure 4) qui correspondent aux concepts ou dimensions suivantes :

- Bien- étre émotionnel/ emotional well-being (5 items)
- Fonctionnement social / social functioning (5 items)
- Energie/fatigue / energy/fatigue (4items)

- Fonctionnement cognitif/ cognitive functioning (6 items)
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- Anxiété par rapport aux crises/seizure-worry (5 items)

- Effets des traitements / medication effects (3items)

- Qualité de vie globale / overall quality of life (2 items)
Le score de ces dimensions est obtenu par la moyenne pondérée des items
correspondants, et le score global par la moyenne des scores des dimensions
(Vickreyet al. 1993).
Les détails du systeme de notation sont fournis dans le manuel de notation QOLIE-31
(54) (annexe 2). Les scores bruts sont rééchelonnés de zéro a 100, les valeurs les plus
élevées reflétant une meilleure qualité de vie. Un score global est obtenu en
additionnant les scores d'échelle apres pondération en utilisant les coefficients

empiriques fournis dans le manuel de notation.
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Anxiété/aux crises

11. Se faire du souci a I'idée d'avoir une autre crise

21. Avoir peur d'avoir une crise

22. Inquiétude a l'idée de se faire du mal au cours d'une crise

23. Inquiétude en pensant a l'embarras qu'occasionnerait une crise
25. Géne par rapport aux crises

Qualité de vie globale
1. Evaluer sa qualité de vie dans I'ensemble
14. Evaluer sa QdV au cours de ces 4 derniéres semaines

Bien étre émotionnel

3. Se sentir trés nerveux

4. Se sentir si découragé que rien ne pouvait vous remonter le moral
5. Se sentir calme et détendu

7. Se sentir triste et abattu

9. Se sentir heureux

Energie et fatigue

2. Se sentir dynamique
6. Se sentir débordant
8. Se sentir épuisé

10. Se sentir fatigué

Fonctionnement cognitif

12. Avoir des difficultés pour réfléchir et résoudre des problemes
15. Avoir des problemes de mémoire

16. Problemes pour vous souvenir de ce que les gens vous ont dit
17. Problemes de concentration pour lire

18. Problemes pour vous concentrer sur une seule chose a la fois
26. Géne due aux problémes de mémoire

Effets des traitements

Figure 4 : La répartition du nombre des items du QOLIE 31
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D. Procédure :

1. Déroulement des étapes de la traduction et d’adaptation

transculturelle :

Avant de commencer notre travail sur la phase qualitative, une réunion a été faite
pour discuter I’évolution du travail et désigner les membres de la commission de
traduction. (Annexe 3)

a. Consentement des auteurs de la version originale du questionnaire :

L’accord et le consentement des auteurs de la version originale du questionnaire
QOLIE 31 pour la traduction et 'adaptation transculturelle en dialecte marocain ont
été obtenus avant le début de la procédure de la traduction. (Annexe 4)

b. Traduction directe :

La traduction directe consiste a traduire le questionnaire de la langue source
(Anglais) a la langue cible (Arabe dialectal). Nous avons adopté et suivi les différentes
étapes de la traduction selon la méthodologie de traduction de « Beaton et al. » sus-
décrite.

- Deux équipes de traducteurs ont participé lors de cette étape. lls étaient
bilingues avec une bonne maitrise des deux langues Anglais et Arabe.

- La premiere équipe qui a contribué a la traduction de la version T1 est formée
de Pr. ZOUHAYR SOUIRTI (Professeur agrégé de neurologie), KENZA ALAMI
(Etudiant en 7eme année), MERIEME ALAMI MERROUNI (Etudiante en 7éme année
de médecine) connaissant déja le questionnaire et ses applications. (Annexe 5)

- La deuxieme équipe qui a contribué a la traduction de la version T2 est
constituée de MOHEMMED GUESSOUS, RACHAD HRAZEM (traducteurs

assermenteés).
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¢) Synthése de la traduction :

La synthese des deux versions de traduction en arabe T1 et T2 a été faite.
Quelques différences entre les versions arabisées T1 et T2 ont été notées, les
ambiguités et les mots présentant des problemes ont été réglés en choisissant des
termes plus appropriés.

Ces réunions ont permis de mieux détecter les erreurs de traduction, de lever
tout désaccord entre les traducteurs, d’adapter au mieux le questionnaire a notre
culture et a notre mode de vie.

A la fin de cette phase, une seule version en arabe T1.2 du questionnaire QOLIE
31 a été adoptée par le comité d’experts (annexe 6)

d) Rétro-traduction :

La phase de la rétro-traduction consiste a traduire la version arabe (T1.2) vers
I’anglais par deux autres personnes bilingues. Il s’agit de MOHEMED HACHIMI (lauréat
de l'institut de traduction de Tanger) et ABDENNBI BAHNINI (professeur d’anglais).
Deux versions anglaises de rétro-traduction (RT1 et RT2) ont été obtenues.

- Une réunion de consensus du comité d’experts s’est tenue dans le but de
confronter la contre-traductions avec la version originale et la version arabe
T1.2.

- Toutes les différences entre la version RT1 et RT2, et la version originale ont
été notées et discutées pour lever tout le désaccord et avoir une version finale
de rétro-traduction RT1.2.

- Les corrections sur la version arabe T1.2 ont été proposées.

e) Comité d’experts :

Le comité d’experts comprenait les différents groupes de traducteurs et de rétro-
traducteur avec Pr. ZOUHAYR SOUIRTI (Professeur agrégé de neurologie), et Pr. NABIL

TACHFOUTI NABIL (Professeur agrégé d’épidémiologie et de recherche clinique).
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- Ce comité a analysé la version originale, la traduction directe et la rétro-
traduction. Il a vérifié I’équivalence des versions source et cible, et a tenté de
résoudre toutes les difficultés rencontrées pour aboutir a un consensus pour
chaque discordance. Ainsi, les difficultés rencontrées et discutées lors de la
réunion de synthese ont été rediscutées et le comité d’experts a valorisé et a
approuvé son travail. (Annexe 7)

f. Pré-test :

La version arabe pré-finale du questionnaire QOLIE 31 a été administrée aupres
des sujets épileptiques pour tester le questionnaire et évaluer |‘acceptabilité et la
validité d’apparence.

d. Version finale : (annexe 8)

C’est a la fin de la cinquieme phase du pré-test, qu’on a abouti a la version finale

du questionnaire arabe dialectal.

2. la validation psychométrique du QOLIE 31 sur un échantillon de 118

sujets épileptiques : (annexe 9)

a) Recrutement des participants :

Notre étude est réalisée en consultation d’épileptologie adulte, au centre des
consultations externes du centre hospitalier universitaire Hassan Il de Fes. C'est de la
sorte que nous fimes une recherche pour la collecte des données des malades
(Numéro de téléphone et diagnostic) dans les archives des hopitaux qui assurent la
PEC des sujets épileptiques a Fes, que ce soit dans le secteur privé, public ou
associatif. On a utilisé également les réseaux sociaux et la bouche a oreille pour élargir

notre échantillon de malades qui peuvent étre inclus dans I’étude.
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Tableau 1 : Les différentes structures de soins incluses dans le recrutement des

sujets participants dans |’étude.

Structure Institution Ville Secteur
HOPITAL des spécialités CHU Hassan II Fés Publique
HOPITAL IBN BAYTAR Direction régionale Fes Publique
HOPITAL EI GHASSANI Direction régionale Publique

Fes
CABINET DE SPECIALISTE Fes Privé

b) Inclusion des participants :

L’inclusion des participants est faite par :

- Contact direct au centre des consultations externes du centre hospitalier

universitaire Hassan Il de Feés pour les personnes qui peuvent se déplacer.

- Téléphone pour les personnes qui ont une limitation dans le déplacement

(isolement géographique, manque de financement...).

En premier temps, le questionnaire a été rempli par un premier enquéteur (Mme ALAMI

MERROUNI MERIEM) avec tous les participants pour assurer la compréhension de

quelques termes médicaux, garder le contact médecin-malade et avoir une bonne

acceptabilité vis—a-vis du questionnaire.

Mlle. ALAMI Meriem

42




Traduction, adaptation transculturelle et validation psychométrique en dialecte Marocain du QOLIE 31 Thése N : 203/18

En deuxieme temps, le questionnaire est refait chez le méme patient par un deuxieme
enquéteur (le neuropsychologue M. REDOUANE ENEFIDA).
Apres 24h, le questionnaire est refait par le premier enquéteur chez tous les patients

épileptiques.

E. Traitement des données et analyse statistique :

La saisie des données a été assurée par une responsable de la saisie qui
maitrise bien le questionnaire et la technique de traitement des données (Mme
ALAMI MERROUNI MERIEME), aidée par (M. LEMEDEGHRI OMAR ingénieur
mécatronicien)

Pour controler les formats de saisie des données et éviter les erreurs, un
masque de saisie a été développé pour passer de la version papier a une version
Excel.

Pour valider le QOLIE 31 sur une étude de 118 patients, une version internet

du questionnaire a été faite par (M. LEMDEGHRI OMAR)
I 1 1d I ‘ e/ 1FAIDQLSA8idXvYVxidfTDfe_UGhDEb]_4 BP
m2iVr2t7LzcsgBWA /viewform?usp=sf_link

La vérification, le contrdle et la correction ont été assurés par le superviseur

du traitement des données (Pr. SOUIRTI ZOUHAYR).

L’analyse des données a été réalisée en collaboration avec le laboratoire
d’épidémiologie et de recherche clinique représenté par Pr. TACHFOUTI Nabil et
Pr. ELFAKIR SAMIRA. Le logiciel SPSS 17.0 a été utilisé. Les variables qualitatives
des caractéristiques sociodémographiques des participants étaient décrites en
termes de proportions. Les variables quantitatives étaient décrites en termes de

moyenne et écart-type.
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L’acceptabilité a été testée en analysant le pourcentage de refus, des données
manquantes, des questionnaires complets, des items qui sont difficiles a
comprendre ou qui prétent confusion et par le temps nécessaire pour répondre a
I’échelle. Elle a été évaluée a partir des résultats du pré-test par la version pré-

finale arabe de notre questionnaire QOLIE 31

1. Analyse descriptive :

Une analyse descriptive de la population d’étude a été réalisée.

Le nombre et la répartition des données manquantes ont été examinés afin
d'avoir une idée sur l'acceptabilité de I'échelle. La moyenne et |'écart-type des scores
ont été calculés.

Le pourcentage des réponses aux modalités extrémes de chaque dimension a été
examiné afin de détecter la présence éventuelle d'effet plancher ou plafond. On
considere qu’il y’a un tel effet si plus d’un tiers des patients répondent par la modalité

la plus élevée ou la plus basse.

2. Propriétés psychométriques :

Les principales propriétés psychométriques étudiées pour les différents
guestionnaires étudiés sont :
a) Fiabilité :
La fiabilité d’un outil est sa capacité a@onner les mémes résultats si on mesure
plusieurs fois le méme phénomene. Un outil est fiable s’il donne des résultats
comparables dans des situations comparables. On distingue deux niveaux de fiabilité :

+ Fiabilité interne (cohérence et homogénéité) :

La fiabilité interne d’un test concerne sa capacité a mesurer un construit de
maniere cohérente. Le questionnaire ou les dimensions sont homogeénes si les items

qui les composent mesurent le méme concept. En pratique, ’lhomogénéité est
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estimée par le coefficient alpha de Cronbach. Celui-ci calcule de maniere synthétique
la moyenne des corrélations des réponses aux différentes questions mesurant une
méme dimension. Ce coefficient varie de 0 al. L’American Psychological Association
considere un questionnaire comme homogene quand le coefficient alpha est
supérieur a 0,7.

Cependant, au-dessus de 0,9, on peut suspecter qu’il y’a redondance. La
cohérence des items est vérifiée en calculant la corrélation entre la réponse a chaque
item d’une dimension et le score de cette dimension calculé en omettant I'item puis
la proportion des items pour lesquels la corrélation était supérieure a 0,40. Tous les
items d'une méme dimension doivent avoir a peu pres la méme corrélation avec leur
dimension, l'item étant laissé de coté.

% Stabilité ou reproductibilité :

C’est la capacité de I’échelle a fournir les mémes résultats si elle est
administrée dans des conditions semblables. Un outil de mesure est stable lorsque
ses résultats ne sont pas sujets a des sources de variabilité externe. Parmi les sources
de variation, il y’a la variabilité entre observateur, la variabilité intra-observateur,
I'effet du temps, et I'effet des conditions d’utilisation de I'outil. L’évaluation de la
stabilité consiste a appliquer l'outil de maniere répétée, dans différentes
circonstances qui seraient des sources potentielles de variabilité et d’estimer la
concordance des résultats entre les différentes mesures.

En pratique, seules les variabilités inter et intra-observateurs sont souvent
utilisées. L’étude de la stabilité consiste alors dans 'utilisation répétée de I’outil chez
le méme observateur (test/retest) et la répétition de la mesure par plusieurs
observateurs (variabilité inter-observateur).

Dans notre étude, la mesure d’accord a été faite par le calcul du coefficient de

corrélation intra-classe (CCI).
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b) Validité :

C’est la capacité d’un instrument a mesurer le bon concept. Elle réfere au degré
avec lequel un test « mesure ce qu’il est supposé mesurer ». Il existe divers types de
validité

+ Validité apparente :

Permet de vérifier si, « a sa face méme » un indicateur (un énoncé) est vraiment
lié au concept qu’il prétend mesurer. Si en examinant la formulation de ’énoncé on
pense que non, alors on a un probleme de validité faciale. La vérification de la validité
faciale est basée sur le jugement du chercheur ou d’experts dans le domaine. Il s’agit
d’une approche subjective.

+ Validité de contenu :

Permet de vérifier si le domaine du concept est totalement cerné par les
énoncés retenus. La vérification de la validité de contenu est, elle aussi, basée sur le
jugement du chercheur ou d’experts.

 Validité de construit :

Elle cherche a vérifier si un indicateur ou un énoncé est, sur le plan empirique,
associé au construit auquel il est censé étre lié. Autrement dit, c’est la capacité de
I’outil a donner des résultats qui confirment les variations attendues selon les modeles
théoriques du probleme mesuré. L’évaluation de la validité de construit de I'outil se
fait en établissant, sur une population test, les associations prévues entre les résultats
de l'outil de mesure et des variables sélectionnées, confirmant les hypotheses et
théories sous-jacentes ala construction de I'outil.

Pour vérifier la validité de construit, on a vérifié la validité convergente et la
validité discriminante. Il y a une validité convergente si I’énoncé converge avec les
autres énoncés associés au méme construit (corrélation de I'item avec sa propre

dimension > 0,40). Il y a une validité discriminante si les énoncés qui sont censés
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mesurer des phénomenes différents sont faiblement « corrélés », la corrélation de
I’item avec sa propre dimension doit étre significativement plus élevée que celles avec

les autres dimensions.

F. Considérations éthiques :

Notre projet de recherche a obtenu I’avis favorable du comité d’éthique
hospitalo-universitaire de notre établissement avant le démarrage de I’étude. (Annexe
10)

Les personnes recrutées ont été informées du but de I’étude. lls ont compris
le sens de I’étude et un consentement éclairé verbal a été obtenu de chacun. Le recueil
des données a été effectué avec le respect de I'anonymat des patients et de la

confidentialité de leurs informations.
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RESULTATS
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A. Développement de la version arabe du QOLIE 31 :

1. Traduction directe :

Deux versions indépendantes en langue arabe classique (T1 et T2) ont été

obtenues. Quelques termes choisis de chaque version sont présentés ci- dessous

montrant les différences observées entre les deux versions arabisées T1 et T2.

Tableau 2 : Quelgues différences observées entre les deux versions arabisées T1 et T2

better

Items Version originale anglaise Version T1 Version T2
Graduation Most of the time B L5 b
Se sentir trés nerveux | Have you been a very = B e B oe & U

nervous person?
Se faire du souci a Have you worried about » 5 ¥ & U‘ 4 ¢ & $2U
I'idée d'avoir une having another seizure? > ¢
autre crise
Qualité de vie globale | Very well: could hardly be ¥ sd%é, ZL & L& b B

Problemes pour
loisirs

Leisure time (such as
hobbies, going out)

=75 % 8

Poogkd an g
Gy Nk,
o

Limites dans le travail

Work limitations

AA) &

Lx § e e

ne pouvait vous
remonter le moral

could cheer you up?

Vie sociale ou Social limitations ol g 4ad L s a Lal

relations limitées

avec les autres

Effets physiques des | Physical effects of Boada iyl b ) E Y I
. o S ABaak | Jeglal

médicaments antiepileptic medication

antiépileptiques

Se sentir si Have you felt so down in gEoddbos sob ddxos
. . . . Ge % B3 ki da f b &

découragé que rien the dumps that nothing sl )

Se sentir triste et
abattu

Have you felt
downhearted and blue?

el ) o8 g
e il

 dbselks U
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2. Synthése des traductions :

La synthese des versions T1 et T2 arabisées a contribué dans le choix des

exemples sont présentés ci-dessous :

termes les plus adaptés au questionnaire pour aboutir a la version T1.2, dont quelques

Tableau 3 : Les différents termes retenus par le comité pour la version T1.2

during the next

_ La premiére La deuxiéme Proposition
Terme traduit - N
proposition T1 proposition T2 retenue
Most of the time B b b
Work limitations Lk g W 5;] ad g Lok
How fearful are you b oos ; 2 ‘ % é* Bw idlda bl g
of having a seizure Loghh B o4n | B R i b L1y Tdha4qn
'Y =

month?

Good & bad  parts baed o b g h diede ba 5 drie be
about equal

Physical effects of & Ia) a3k R SEEY RIS NN D SRS R

el o add ) Slila JEL1

antiepileptic

medication
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3. Rétro-traduction :

Deux versions indépendantes de rétro-traduction (RTI

obtenues.

et RT2) ont été

Quelques termes choisis de chaque version sont présentés ci-dessous

montrant les différences observées entre les deux versions anglaises RT1 et RT2.

Tableau 4 : Quelgues différences dans la rétro-traduction entre RT1 et RT2

Le terme en Rétro-traduction | Rétro-traduction
Questionnaire original
arabe dialectal RT1 RT2
eS| pig you feel Did you feel Did you feel full of pep?
active? energetic?

Gl n 8 Ly
JUCKIRE S

Do you feel sad

and gloomy?

Do you feel sad
and

downhearted?

Have you felt

downhearted and blue?

=y b e pai pal

So-so, good and

bad

good and bad

good & bad parts about

equal

always

All the time

Yes, a great deal
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4. Comité d‘experts :

A la fin de cette réunion la version pré-finale a été obtenue.

Tableau 5 : Quelgues termes modifiés par le comité d’experts

Le mot objet de désaccord Son équivalent en arabe dialectal
day 5 da) . Lie
S e kb3 UK RETS
B ooeflps 8 Jdyak a ik B 8
S o & day o i Al
bl a da i il od Ta 33 a
5. Pré-test :

a) Description de la population de I’étude :

Dix personnes ayant une épilepsie ont participé au pré-test avec une
surreprésentation masculine (60%). L’age moyen des participants était de 29,70, avec
une durée d’évolution moyenne de 12,60 ans.

10 % des patients pharmaco résistants. 50% des malades sous un seul
traitement, 30% sous 2 TAE et 20% sous 3 TAE. Les épilepsies partielles prédominent
a (60%).

Nous avons utilisé un score (annexe 2) qui a permis de convertir les réponses
de chaque item de 0- 100. La moyenne de I’anxiété par rapport aux crises est 48,93,
QDV globale 61, bien étre émotionnel 54,80, énergie/fatigue 49,50, fonctionnement

cognitif 55,22, effets médicamenteux 54,44 et fonctionnement social 58,60.
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Tableau 6 : Caractéristiques générales des participants au pré-test

Caractéristiques N / %

Age : Moyenne 29,70
Sexe Hommes 6 60 %
‘ Femmes 4 40%
Type d’épilepsie Partielle 6 60%
N Générale 4 40%
Résistance Résistant 1 10%
, Non résistant 9 90%
Nombre de Un seul 5 50%
traitement Deux 3 30%
Trois 2 20 %

Score

Bien- étre émotionnel 54,80

Fonctionnement social 58,60

Energie/fatigue 49,50

; Fonctionnement cognitif 55,22

Les échelles _
Effets des traitements 54,44
Qualité de vie globale 61
Anxiété par rapport aux crises 48,93
Overall score 55,46

b) Acceptabilité et validité d’apparence :

- Aucun participant n’a refusé de remplir le questionnaire, tous les participants

se sentaient a l'aise lors de leur réponse a toutes les questions.

- La durée moyenne de passation du questionnaire était de 11 minutes.

- La plupart des items étaient bien compris par les patients, sauf deux portaient

sur les effets « physiques » et « mentaux » des médicaments anti- épileptiques.

- la liste de réponse se révele exhaustive puisqu’il n’'y a pas de données

manquantes du moment que les enquéteurs ont veillé sur le remplissage

complet du questionnaire.

- La validité d’apparence a été jugée bonne par Pr. NABIL TACHFOUTI.
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6. Version arabe finale :

La version traduite en arabe et adaptée culturellement du questionnaire QOLIE
31, sur laquelle le groupe de traducteurs s’est mis d’accord finalement, se trouve sur
I’annexe 8. Ensuite, cette version a constitué I’objet d’une étude visant a vérifier ses
parametres psychométriques par la suite dans un échantillon de 118 sujets

épileptiques.

B. La validation psychométrique du QOLIE 31 :

1. Statistiques descriptives :

Notre étude est réalisée sur un échantillon de 118 patients épileptiques.

Les caractéristiques sociodémographiques de ces patients sont détaillées dans
le tableau 7. L'age médian d'apparition de I'épilepsie était de 32,70 ans (écart-type :
13,162) avec une durée moyenne de 15,14 ans (écart-type : 10,408). 47% de femmes
et 53% d’hommes. Au cours de I'année précédente, 33,89% n'avaient connu aucune
crise épileptique, 46,61% avaient subi entre 5 a 10 crises par mois et 8,47% avaient
subi plus de 30 crises par mois. Le type de crise, était essentiellement partiel (55,1%)
et résistant dans 32,2% des cas.

39,8% des patients étaient sur un seul traitement, 36,4% sur deux traitements,
20,3% sur trois traitements et 3,4% sur quatre traitements anti- épileptiques.

L’état financier des patients est majoritairement bas, se présente comme suit :
67,79% le revenu mensuel est moins de 1000 dirham par mois et 12,71% plus de 5000
dirham. 72,88% des patients ne pratiquent aucune activité sportive, 20,33% pratiquent

une seule fois par semaine
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Tableau 7 : Caractéristiques sociodémographiques des 118 patients participant a

I'étude
Caractéristiques o Moyenne + ET
o N (%)
Age (années + écart-type) 32,70 + 13,1
Le genre
Male 62 (53%)
Femelle 55 (47%)

Type d’épilepsie

Focale 65 (55 ,1%)
Généralisée 53(44 ,9%)
Résistance

Oui 38 (32,2%)
Non 80(67,79%)

Durée d’évolution

15,14(10,4%)

NB de traitement

1

47 (39,8%)

2 43(36,4%)
3 24(20,3%)
4 4(3,4%)

NB de crise par mois

0

40(33,89%)

1a5 00
5alo0 55(46,61%)
10a 15 1(0,84%)
15a 20 12(10,16%)
> de 30 10(8,47%)
Revenu mensuel

< De 1000 80(67,79%)
1000 a 2000 19(16,1%)
2000 a 3000 1(0,84%)
3000 a 4000 3(2,54%)
> de 5000 15(12,71%)

Activité sportive par semaine

0 86(72,88%)
1 24(20,33%)
2 4(3,38%)
3 3(2,54%)
>de3 1(0,84%)
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Figure 5 : Répartition des patients selon le sexe.

60

40
30
20

10 ‘
0

Figure 6 : Répartition des patients selon le nombre de crise par mois (1=0 crises)

(3=52a10) (4=10a15) (5=20a30) (6=plus de 30)
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Figure 7 : Répartition des patients selon le type d’épilepsie
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Figure 8 : Répartition des patients selon la résistance de I'épilepsie
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Figure 9 : Répartition des patients selon le revenu mensuel (1 :<1000 DH, 2 :1000-

2000, 3 : 2000-3000, 4 :3000-40000, 5 :>5000)
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Figure 10 : Répartition des patients selon I’activité sportive par semaine
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Figure 11 : Répartition des patients selon le nombre de traitement par mois

Les scores obtenus pour les sous—échelles de QOLIE-31 sont donnés dans le
tableau 8. Toutes les échelles ont montré une variabilité adéquate, avec un minimum
de zéro et un maximum de 100, sauf I’énergie/ fatigue, montrant le maximum de 95.
Les scores médians n'étaient pas tres différents des scores moyens.

Les moyennes des scores des différentes dimensions du questionnaire QOLIE
31 allaient de 41,2 a 66,8. La dimension « énergie/fatigue » semblait la plus dégradée
(médiane du score a 40 + 25,37), tandis que la dimension « effets des médicaments »
avait une médiane a 88,9 = 39,49.

Un effet plancher est présent dans I'item 21, 22, 25 aune valeur de 34,2%,
42,7%, 54,7% respectivement.

Un effet plafond est présent dans I'item 11, 20, 21, 22, 24, 27, 28,29et 30 a
une valeur de 36,8%, 44,4%, 46,2%, 38,5%, 66,7%, 35,9%, 53% ,55,6% et 55,60%
respectivement.

Pas d’effet plancher ou plafond dans les six dimensions « Bien-étre
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Emotionnel », « Fonctionnement social », « Energie/fatigue »,
« Fonctionnement cognitif », « Anxiété par rapport aux crises » et « Qualité de vie
globale » alors que dans le septieme item : « Effets des traitements » a présenter un
effet plafond a 48,7%.

Tableau 8 : Parameétres de position et de variabilité des scores QOLIE 31

Echelles | Nombre d’items | MOYENNE | MEDIANE | ECART-TYPE | MINIMUM | MAXIMUM
EWB 5 45,60 52 26,73 7,7% 0,9%
SF 5 52,44 50 30,26 5,1% 6,8%
E/F 4 41,28 40 25,37 9,4% 0,9%
CF 6 47,55 43,88 28,33 4,3% 4,3%
SW 5 51 50 36,88 12% 15,4%
ME 3 66,83 88,90 39,49 16,2% 48,7%
oqQL 2 48,86 50 25,44 7,7% 0,9%

Figure 12 : la répartition des dimensions
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2. ACCEPTABILITE :

L'acceptabilité de QOLIE-31 était bonne, avec une durée moyenne d'achevement

de 13,5 minutes (écart-type : 3,55).

- Aucun participant n’a refusé de remplir le questionnaire, tous les participants
se sentaient a l'aise lors de leur réponse a toutes les questions.

- La liste de réponse se révele exhaustive puisqu’il n’y a pas de données

manquantes du moment que les enquéteurs ont veillé sur le remplissage

complet du questionnaire.

- Lavalidité d’apparence a été jugée bonne par Pr. SAMIRA ELFAKIR.

3. FIABILITE :

a) Homogénéité :

Le coefficient alpha de Cronbach variait de 0,984 a 0,996, il était supérieur a
0,90 pour toutes les dimensions.
Ce coefficient était élevé pour la totalité du questionnaire (0,933).

Tableau 9 : Homogénéité et reproductibilité des dimensions du questionnaire QOLIE 31

Les échelles | Coefficient &« de Cronbach | Inter-observateur Test-retest
SW 0,996 0,992 (0,988-0,994) | 0,985(0,977-0,991)
OoqQL 0,984 0,968(0,954-0,978) | 0,935(0,897-0,959)
EWB 0,991 0,982(0,975-0,988) | 0,968(0,948-0,980)
E/F 0,988 0,977(0,967-0,984) | 0,967(0,947-0,980)
CF 0,993 0,986(0,980-0,990) | 0,986(0,978-0,992)
ME 0,996 0,993(0,989-0,995) | 0,981(0,969-0,988)
SF 0,995 0,990(0,985-0,993) | 0,983(0,972-0,989)
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Notre outil de mesure est stable puisque ses résultats ne sont pas sujets a des
sources de variabilité externe. Parmi les sources de variation utilisée, il y’a la
variabilité inter-observateur et I’effet du temps (test-retest).

b) Reproductibilité :

La reproductibilité inter-observateur était bonne avec un CCIl qui variait de
0,968 pour I'item « OQL : qualité de vie globale » a 0,993 pour la dimension « ME :
effets des médicaments ».

Les CCI test-retest allaient de 0,935 pour la dimension « OQL : qualité de vie

globale » a 0,986 pour la dimension «CF : fonctionnement cognitif ».

4. Validité :

La validité d’apparence et de contenu a été jugée bonne par Pr. ZOUHAYR
SOUIRTIL.

Les tableaux (10 et 11) montrent que les items sont plus fortement corrélés a
leur dimension qu’aux autres dimensions (Bonne validité discriminante) ; surtout dans
la dimension SW (30 / 30), EWB (30/30), CF (36/36), ME (17 /18).

Les corrélations des items avec leurs propres dimensions allaient de 0,259 a
0,939, ce qui montre une validité convergente acceptable ; surtout la dimension EWB

(5 /5), CF (5/6), OQL (1/2).
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Tableau 10 : Matrice de corrélation des items avec les différentes dimensions

Echelles Items | SW OQL |EWB |E/F CF ME SF

ltem11] 0,361 0,607 0,478 0,610 0,571 10,128 | 0,730
Item 21 ] 0,896 | 0,229 /| 0,311 /0,318 10,358 | 0,289 0,373
Item 22 | 0,700 | 0,136 | 0,287 | 0,220 | 0,231 | 0,105 | 0,227
Iltem 23 | 0,283 | 0,023 | 0,068 | 0,006 | 0,050 | 0,822 | 0,180
ltem 25 ] 0,531 | 0,245 | 0,337 | 0,340 | 0,649 | 0,445 | 0,538

Overall quality of |Item1 |0,235|0,697 0,660 |0,751|0,522 0,111 0,477

Seizure worry
(SW)

life (OQL) ltem 14 | 0,247 | 0,385 | 0,337 | 0,443 | 0,806 | 0,003 | 0,355
Emotional well— | tem 3 | 0,281 0,582 | 0,926 | 0,638 | 0,480 | 0,049 | 0,385
being (EWB) ltem 4 | 0,329 /0,508 | 0,768 | 0,556 | 0,394 | 0,123 | 0,360

ltem 5 |0,293 0,593 /0,570|0,834 0,518 | 0,086 | 0,555
Iltem 7 | 0,262 0,520 0,628 | 0,875 0,539 0,023 |0,478

ltem9 ]0,333 /0,469 0,627 0,845 0,518 0,057 |0,447
ltem2 |0,281 0,582 0,926 |0,638 | 0,480 | 0,049 | 0,385
ltem6 |0,312 0,541 /0,844 |0,6950,419,0,117|0,417
tem 8 |0,3320,655)|0,760 | 0,642 | 0,462 | 0,051 | 0,403
ltem 100,857 /0,115 0,328 | 0,259 0,329 | 0,254 | 0,277
ltem 120,316 | 0,637 | 0,457 | 0,631 | 0,544 | 0,157 | 0,807
ltem 15| 0,242 | 0,454 | 0,428 | 0,524 | 0,846 | 0,029 | 0,374
Cognitive ltem 16| 0,159 0,487 | 0,399 | 0,490 | 0,824 | 0,073 | 0,470
function (CF) ltem17]0,212 0,514 | 0,394 | 0,451 | 0,844 | 0,076 | 0,451
ltem 180,229 0,490 | 0,361 | 0,544 | 0,535 | 0,201 | 0,801
ltem 26 | 0,412 | 0,345 | 0,309 | 0,281 | 0,394 | 0,377 | 0,693
ltem 24 | 0,787 | 0,238 | 0,262 | 0,288 | 0,357 | 0,289 | 0,421
ltem 29 | 0,292 | 0,085 | 0,125 | 0,126 | 0,225 | 0,939 0,413
Item 30 | 1 0,229]0,357] 0,340 | 0,396 | 0,311 | 0,404
ltem 130,214 0,891 | 0,617 0,585 0,514 | 0,057 | 0,501
ltem 190,147 | 0,547 | 0,355 0,490 | 0,555 | 0,044 | 0,768
Item 20 | 0,904 | 0,226 | 0,295 | 0,323 | 0,366 | 0,351 | 0,374
ltem 270,395 0,191 | 0,242 | 0,292 | 0,428 | 0,536 | 0,687
ltem 28 10,273 10,018 | 0,055 | 0,084 | 0,161 | 0,955 | 0,366

Energy/ fatigue
(E/F)

Medication
effects (ME)

Social function
(SF)
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Tableau 11 : Validité convergente et validité discriminante des items du QOLIE 31

Etendue corrélation Validité Validité
Dimensions item-propre convergente | discriminante

dimension Succes 2 Succes b

Seizure worry (SW) 0,283-0,896 3/5 30/ 30
Overall quality of life (OQL) 0,385-0,697 1/2 11/12
Emotional well-being (EWB) 0,570-0,926 5/5 30/30
Energy/ fatigue (E/F) 0,259-0,695 3/4 20/24
Cognitive function (CF) 0,394-0,846 5/6 36/36
Medication effects (ME) 0,289-0,939 1/3 17/18
Social function (SF) 0,366-0,768 3/5 27/30

a : Nombre de corrélation > 0,40 sur le nombre de corrélations total

b : Nombre de corrélations de I'item avec sa propre dimension significativement plus

élevées que les corrélations avec les autres dimensions sur le nombre total de

corrélations.

5. ANALYSE MULTITRAIT :

Une cohérence interne élevée a été mise en évidence par un coefficient «de

Cronbach de 0,984 a 0,996 pour les sept sous-échelles (tableau 9). Les écarts-types

des dimensions dans une échelle donnée variaient de 25,37 (énergie/ fatigue), 25,55

(qualité de vie globale), 26,73 (bien-étre émotionnel), 28,3 3(fonctionnement cognitif),

30,26 (fonctionnement social), 36,88 (anxiété pour la crise) et 39,49 (effets des

médicaments) (tableau 8).

Au sein d'une échelle donnée, les corrélations des questions a cette échelle

devraient étre similaires si les réponses aux questions contiennent a peu pres la méme

qguantité d'informations sur le concept mesuré. Les corrélations entre items vont de

0,259 (item 10 : fatigue) dans la dimension énergie/ fatigue a 0,939 (item 29 : effets
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physiques des médicaments anti- épileptiques) dans la dimension de |'effet des
médicaments.

Les corrélations des différentes dimensions se présentent comme suit : SW
supérieur a 0,40 sauf dans I'item 11 (la peur de vivre une nouvelle crise) et 23
(embarras d’une crise), OQL a 0,697 dans I'item 1 et 0,385 dans 'item 14, EWB est
corrélé avec tous ces items, E/F supérieur de 0,40 sauf dans I'item 10 (fatigue). CF est
supérieur a 0,40 dans les items 12, 15, 16, 17,18 et a 0,394 dans I'item 26 (les
probléemes de mémoire). ME est supérieur a 0,40 sauf dans I'item 24 et I'item 30
(effets mentaux des médicaments) et SF est supérieur a 0,40 sauf dans I'item 20
(probleme de conduite) et I'item 28 (limitations sociales).

La corrélation d'un item avec sa propre échelle était plus grande que les
corrélations avec les autres échelles dans la dimension de SW, EWB, CF, montrant une

bonne validité discriminante.
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DISCUSSION
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L’objectif de cette étude était de traduire, d’adapter culturellement et de
valider le questionnaire international sur la qualité de vie des sujets épileptiques «
QOLIE 31 ».

Il y a certains avantages a procéder au processus d’adaptation culturelle d’un
outil déja disponible et validé dans une culture, plutdt que de procéder au
développement d’un nouvel outil. Cela représente une économie de temps et d’argent,
en plus de permettre la comparaison des données obtenues par cet outil issu de
I’adaptation avec les données de ce méme outil provenant de recherches

internationales. (45)

A. Limites et difficultés rencontrées :

Le QOLIE 31 a été traduit dans un certain nombre de langues, y compris le
francais (52) et I’arabe classique. En outre, il a été validé en allemand (55), en hongrois
(56), en espagnol (57) et en géorgien (58)

Pour cela nous étions obligés de choisir I’arabe dialectal comme langue cible
de notre traduction pour rendre le questionnaire clair pour tous les patients sans tenir
compte de leurs niveaux d’étude.

Dans notre étude, nous avons suivi les étapes de la traduction et de
I’adaptation transculturelle recommandée par Beaton et al (47). L'un des principaux
roles du comité multidisciplinaire est de s'assurer que le contenu du questionnaire
reste fidele a I'original. Comme plus de gens travaillent sur une traduction, plus
d'erreurs de traduction et de maladresses linguistiques peuvent étre identifiées et
corrigées, donc toutes difficulté ou différences d’avis ont été bien réglées a la fin de
chaque étape. L’étape de la rétro-traduction a été discutée en 2013 par Beaton et al

(46) en considérant ses effets bénéfiques ou préjudiciables limités car, méme si cela
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a aidé a prendre une décision pour certains points, le comité sans traduction inverse

pourra probablement compenser son absence par la compétence de ses membres.

B. Points forts :

Notre travail est le premier qui assure une mesure de qualité de vie propre a
I'épilepsie dans sa version arabe validée.

Le questionnaire est rempli par un examinateur avec tous les participants,
chose qui a permis de garder le contact médecin-malade et d’avoir une bonne
acceptabilité vis—a-vis du questionnaire.

La longueur de notre questionnaire contenant 31 items n’était pas un obstacle
pour les participants dans notre échantillon, vu que c’est un outil qui traite la majorité
des problemes dont souffrent les patients épileptiques, ce qui a été annoncé par eux

méme. Donc elle reste un point fort dans notre travail plus qu’elle soit une limite.

C. Acceptabilité et validité d’apparence :

Une bonne acceptabilité ainsi qu’une bonne validité d’apparence ont été
notées pour notre questionnaire QOLIE 31 traduit en arabe dialectal avec une durée

moyenne d’administration du questionnaire qui était de 13,5 min.

D. Perspectives :

Notre travail a été basé sur la traduction, I’adaptation transculturelle du QOLIE
31 puis sa validité psychométrique qui va aider dans la collecte des données sur les
personnes épileptiques, 'amélioration de leurs qualités de vie et de leurs prises en

charge.
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La disponibilité d'un outil de qualité de vie spécifique a I'épilepsie et a la
santé, validé, bénéficiera non seulement aux études cliniques sur Fes, mais devrait

également faciliter les études sur tous le Maroc.

E. La validation psychométrique :

La version arabe de l'inventaire QOLIE-31 a montré de bonnes propriétés
psychométriques et comparables a celles d'études similaires dans d'autres pays
(tableau 12) .En particulier, nous avons trouvé un score global moyen (E-T) de 48,68
(22,16), comparé a 61,9 (19,0) dans I’étude francaise [52], 63 (16) dans I'étude
originale américaine [8], et 61,77 (17,33) dans I'étude espagnole [57] , tandis que le
Cronbach les facteurs pour les scores globaux étaient de 0,993 dans la présente étude
et de 0,93, 0,94 et 0,92 dans les études américaines [8], allemandes [55] et
espagnoles [57], respectivement (tableau 12).

Les scores et les facteurs o« de Cronbach pour les items individuels étaient
également similaires a ceux trouvés précédemment dans d'autres langues (tableau
12). Dans I'étude hongroise, des valeurs de score généralement plus faibles ont été
rapportées mais les tendances étaient similaires aux autres études (tableau 12) [56].

L'acceptabilité est apparue satisfaisante, étant donné que les patients devaient
remplir deux questionnaires différents au cours de la méme séance et le troisieme
apres vingt-quatre heures.

Les deux items les plus fréquemment soulevés posant des problemes de
compréhension portaient sur les effets « physiques » et « mentaux » des médicaments
anti- épileptiques, suggérant que le libellé de ces articles pourrait étre amélioré.

La reproductibilité était également bonne, et a nouveau semblable aux études

précédentes (tableau 12).
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La validité discriminatoire était également bonne et en accord avec d'autres
études. Les scores QOLIE-31 étaient influencés par la fréquence des crises et le
nombre du traitement. Les scores QOLIE-31 variaient également de facon significative
avec le revenu mensuel, les sujets avec un revenu inférieur a 1000 DH ayant des scores
particulierement bas que des sujets avec un revenu supérieur a 5000 DH.

Des résultats similaires ont été trouvés dans I'étude hongroise entre les sujets
qui étaient employés et ceux qui bénéficiaient d'une pension d'invalidité [56].

Les attentes liées a la validité convergente ont été satisfaites, avec des
corrélations élevées des différentes dimensions du QOLIE-31.

Les résultats présentés ici confirment la fiabilité et la validité de la traduction
de cet inventaire et suggerent que les différences observées dans les scores d'items
et d'échelles sont dues a des différences réelles, pertinentes et non attribuables a une
traduction inadéquate.

La disponibilité d'un outil validé de qualité de vie spécifique a I'épilepsie, devra

faciliter les études nationales de plus grande envergure.
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Tableau 12 : Résultats de la validation du QOLIE-31 en francais [8] anglais américain

[8], espagnol [52], allemand [56], hongrois [51] et géorgien [58]

Anglais
Arabe dialectal| Francais ,g. ] Espagnol | Allemand Hongrois Géorgien
américain
Score moyen
+ ET
Anxiété par
rapport aux 51 + 36,88 |58,7 =30,1| 58 =26 | 51,5 + 29,7 N A 54,0 + 28,5 N/A
crises
QdV globale |48,86 + 25,44(64,0 +21,1| 67 =18 | 68,3 +16,9 N/A 55,5 + 19,32 N/A
Bien-étre
] _ 45,60 + 26,73|57,6 = 20,6| 67 +19 | 61,8 = 19,1 N/A 58,3 + 18,5 N/A
émotionnel
Energie /
_ 41,28 = 25,37|51,7 = 19,8| 55+ 12 | 60,9 = 20,7 N/A 49,7 + 17,7 N/A
fatigue
Fonctionneme
o 47,55+ 28,33 [61,7 = 25,4 60 =23 | 60,3 = 23,8 N/A 59,3 N/A
nt cognitif
Effets de
o 66,83+39,49 |65,5 + 30,1 55 =31 | 60,3 + 29,1 N/A 57,4 = 31,1 N/A
médicaments
Fonctionneme
_ 52,44+30,26 |69,4 + 26,4| 67 +21 | 66,4 = 28,0 N/A 56,88 + 23,6 N/A
nt social
Score global 68+22,16 (61,9 +19,0| 63 +16 (61,77 +17,3 N/A N/A N/A
x de
Cronbach
Score global 0,993 0,89 0,93 0,92 0,94 N/A 0,71-0,82
Plage pour les
i 0,984 - 0,996 | 0,71-0,86 |0,77-0,85| 0,55-0,83 [0,76-0,90 N/A 0,71-0,82
sous-échelles
Test-retest
Score global 0,972 0,86 0,89 0,90 0,79 N/A N/A
Plage pour les
i 0,935- 0,986 | 0,82-0,85 |0,64-0,89| 0,62-0,84 |0,59-0,78 N/A N/A
sous—échelles
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CONCLUSION
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On s'accorde de plus en plus a dire que le traitement de |'épilepsie ne peut se
limiter a une réduction des crises, mais devrait également se concentrer sur la qualité
de vie du patient, car le trouble peut avoir des répercussions majeures sur la vie
quotidienne.

Le potentiel des médicaments antiépileptiques a induire des effets indésirables
graves ou problématiques ne peut pas non plus étre négligé et doit étre évalué dans
toute mesure de la qualité de vie.

Cependant, bien qu'un certain nombre d'instruments aient été développés pour
évaluer la qualité de vie liée a la santé des personnes souffrant d'épilepsie, aucune n'a
été validée au Maroc a ce jour. La disponibilité d'un tel test dans différentes langues
est particulierement important pour mener des études nationales qui exigent des tests
qui ont été systématiquement traduits et validés et qui prennent en compte les
spécificités culturelles du pays dans lequel ils seront utilisés. L'un de ces tests, Quality
of Life in Epilepsy (QOLIE-31).

Notre travail a permis d’assurer la traduction, I’adaptation transculturelle du
guestionnaire international QOLIE 31 en dialecte marocain selon les recommandations
internationales et sa validité psychométrique sur un échantillon de 118 sujets
épileptiques.

Il y a certains avantages aprocéder au processus d’adaptation culturelle d’un
outil déja disponible et validé dans une culture, plutot que de procéder au
développement d’un nouvel outil. Cela représente une économie de temps et d’argent,
en plus il permet la comparaison des données obtenues par cet outil avec les données
de ce méme outil provenant de recherches internationales.

L’acceptabilité et la validité d’apparence de notre questionnaire sont bonnes

et satisfaisantes.
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La disponibilité d'un outil de qualité de vie spécifique a I'épilepsie et a la santé,
validé, bénéficiera non seulement aux études cliniques sur Fes, mais devrait
également faciliter les études et avancer dans les enquétes épidémiologiques sur tous
le Maroc.

On pourra ainsi, connaitre le profil sociodémographique des personnes
atteintes de I’épilepsie, ainsi les différents facteurs incriminés dans la gravité de la
qualité de vie. On sera alors, suffisamment armé pour améliorer leurs prises en

charge.
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ANNEXES
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Annexe 1 : la version originale anglais américain du QOLIE 31

QUALITY OF LIFE IN EPILEPSY - QOLIE-31 (Version 1.0)

US English QOLIE-31 Copyright 1993, RAND. All rights reserved. The QOLIE-31 was developed in cooperation with Professional
Postgraduate Services.

Today’s Date / /

Patient's Name

Age: __ years

INSTRUCTIONS

The QOLIE-31 is a survey of health-related quality of life for adults (18 years or older) with
epilepsy. [Adolescents (ages 11-17 years) should complete the QOLIE-AD-48, which is
designed for that age group.] This questionnaire should be completed only by the person who
has epilepsy (not a relative or friend) because no one else knows how YOU feel.

There are 31 questions about your health and daily activities. Answer every question by circling
the appropriate number (1, 2, 3...). If you are unsure about how to answer a question, please
give the best answer you can and write a comment or explanation on the side of the page.
These notes may be useful if you discuss the QOLIE-31 with your doctor. Completing the
QOLIE-31 before and after treatment changes may help you and your doctor understand how
the changes have affected your life.

This copy of the QOLIE-31 is provided by the Epilepsy Therapy Project, who bring you
www.epilepsy.com, your trusted source for epilepsy information. We wish you success in living
your life with epilepsy.

1. Overall, how would you rate your quality of life?

(Circle one number on the scale below)

® © O o o 6
T Y Y Y Y

10 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0

Worst Possible
Quality of Life
(as bad as or

worse than
being dead)

Best Possible
Quality of Life
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These questions are about how you FEEL and how things have been for you during
the past 4 weeks. For each question, please indicate the one answer that comes

closest to the way you have been feeling.

How much of the time during the past 4 weeks...

All Most
of the of the

(Circle one number on each line)

Agood Some Alitle None
bitof ofthe ofthe ofthe

time time thetime time time  time

2. Did you feel full of pep? 1 2 3 4 5 6
3. Have you been a very 1 2 3 4 5 6
nervous person?
4. Have you felt so down in the 1 2 3 4 5 6
dumps that nothing could
cheer you up?
5. Have you felt calm and 1 2 3 4 5 6
peaceful?
6. Did you have a lot of 1 2 3 4 5 6
energy?
7. Have you felt downhearted 1 2 3 4 5 6
and blue?
8. Did you feel worn out? 1 2 3 4 5 6
9. Have you been a happy 1 2 3 4 5 6
person?
10. Did you feel tired? 1 2 3 4 5 6
11.  Have you worried about 1 2 3 4 5 6
having another seizure?
12. Did you have difficulty 1 2 3 4 5 6
reasoning and solving
problems (such as making
plans, making decisions,
learning new things)?
13. Has your health limited your 1 2 3 4 5 6

social activities (such as
visiting with friends or close
relatives)?
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The following question is about MEMORY.

(Circle one number)
Yes, agreat  Yes, Only No,
deal somewhat  a little not at all
15. Inthe past 4 weeks, have 1 2 3 4
you had any trouble with
your memory?

Circle one number for how often in the past 4 weeks you have had trouble
remembering or how often this memory problem has interfered with your normal work

or living.
Al Most Agood Some Alitle None
ofthe ofthe bitof ofthe ofthe ofthe
time time thetime time time time
16.  Trouble remembering things 1 2 3 4 5 6
people tell you

The following questions are about CONCENTRATION problems you may have. Circle
one number for how often in the past 4 weeks you had trouble concentrating or how
often these problems interfered with your normal work or living.

Al Most Agood Some Alitle None
ofthe ofthe bitof ofthe ofthe of the
time time thetime time time time

17. Trouble concentrating on 1 2 3 4 5 6
reading
18. Trouble concentrating on 1 2 3 4 5 6

doing one thing at a time

The following questions are about problems you may have with certain ACTIVITIES.
Circle one number for how much during the past 4 weeks your epilepsy or
antiepileptic medication has caused trouble with...

Agreal A\t somewh ONNY Not

deal al alitle  atall
19. Leisure time (such as 1 2 3 4 5
hobbies, going out)
20. Driving 1 2 3 4 5

Mlle. ALAMI Meriem

78



Traduction, adaptation transculturelle et validation psychométrique en dialecte Marocain du QOLIE 31

These N : 203/18

The lollowing questions relate to the way you FEEL about your seizures.

{Circle ane number an each line)
Wi Sommwhat Mot ve ol frarful
f@gzll fearful rearitl? at all
21. How fearful are you of 1 2 3 1
having a seizure during the:
next month?
Worry a lot Cceasionzlly  Don't worry
anall
22. Do you worry about hurting 1 2 3
yoursell during & scizurc?
Viery  Somowhat  Motuosy  Notat all
wormicd wiiied wormed worried
23,  How wormied are you aboul 1 2 3 4
embarrassment or other
social problems resuliting
from having & setzure during
the nest manth?
24. How womicd arc you that 1 2 k| 4

medications you are taking
will be bad for you if taken
for a long tme?

For cach of these PROBLEMS, circle ane number for how much they bother you on
a scale of 110 5 where 1 = Mot 2t all bothersome, and 5 = Extremely bothersome.

Not at all Extremedy
DothEersome bothersamea
25, Seisures 1 2 3 4 5
25, Memory difficulties 1 2 3 4 5
27.  ‘Work limitations 1 2 3 4 b
28.  Sodial imitations 1 ? 3 L A
29, Physical ellects of 1 s 3 £ a
anliepileptic medication
30.  Mental effocts of 1 2 3 ] 5

antiepileptic medication
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31. How qgood or bad do you think your bealth 157 On the thermometer scale
below, the best imaginable state of health 15 100 and the worst imaginable state
i5 0. Please ndicate how you leel about your health by circling one number on
the scale. Please consider your epilepsy as part of your health when you
answer this question

100 = Eest Health State
Imaginable

— 1

—

— = Worst Health State
Imaginahle

[ 00 A% CF WorRE n'rurgmal
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Annexe 2 : systeme de notation du QOLIE 31

Response Final Scor,
Scalefitam Numbsars 1 Z 3 4 5 6 Subtotal 04100 poini scale
Salzure Worry
1 0 il 4i) Bl B0 00 !
21 0 Wy oy o mw — - N
22 Q 50 M = = = it
3. 0 33 @y Wl = =
a5, 00 75 =il B/ 0 - PR
AL . =
Overall Quality
of Lite
1. (rrulliply response by 10
14. 00 75 50 25 —
TOTAL: + 2=
Emational Well-Bedng
3 0 20 a4l & B0 100
4 0 20 40 &0 81 100
2 100 80 1] 0 & 0 S
7 0 20 40 &) B0 10D i
a 00 &l al 40 20 0 —
oL, _ = 5=_
EnergylFatigue
2 100 & &0 4 20 0
o] 0o &1 &) 40 20 @ S
-3 0 20 40 8D BD 00 O
10. o 20 40 60 80 o0 A
TOMAL: _ 4+ 4 =__
Cognitive
12 a 20 a0 [:1H 50 103
15 0 333 8T w —  — ——
16 0 20 A0 61 80 10 P,
17 0 i} A0 Bl 80 00 A
18 Q 0 4l 61 &) 00 s
i 1 7% ) 20 - ot
TOTAL: - B =_
Medicallon Effecls
24, v} 323 EGT W0 . e
29, 10 75 &0 &0 S |
30. 100 75 50 & 0 — o
TOmL: . + 3=__
Social Function
13, i} 20 40 L 10 o
18 0 25 ] ™MW = = =
20 1} 25 50 [ . —
27, 100 75 50 2B 0 =L
28, 00 75 50 x 0 — el
foraL: . o+ 5 =

Mate; The taial numbar af iems in asch acale is listad as the divisor for each subtctal. Haweser, dus 1o
migsEng dala, e divisor righl actually De ess [han 1hal & naled in he e “Scoring Rules,” pRges 21,
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QOLIE-31 Scale Final Scale Score Weight Subtolal

Seizure warry T = .08 = {a)

Crwerall quality of lile — > 14 - — )

Emaotional well-heing L™ 15 = S |-

E nergyfatigue ; = 12 = d}

Cognitive functioning SRS ) 2T = — ']

Medication eflecis S * 03 = — R}

Social functioning s x 21 - — g

OVERALL SCORE: Sum sublolals (a) throvgh (gh = T

Reliability
Numbar Mean Standard Observad

Scals of lems Alpha Test-retest® (0100 range} Deviation Range
Seizure warry 5 078 064 58.29 25.76 -0
Owerall quality of lite z 0.79 064 677 18.38 5100
Emotional well-being 5 0.83 0.7y 67.20 19.28 16-100
Enargyiatigue d 0.84 0758 RE.30 2110 000
Cognitive functioning 6 0.85 085 59.596 22.76 100
Medicalion eflects 3 0.78 064 55,34 30,52 100
Socl funclioning & 0.7 0.82 67.25 26.58 (00
Owvarall seore a0 0.93 0.8 62.87 16.31 1597

N ranged from 2008 1o 304 patients with mild o
moderale epllepey for all data except taetretest

rediabillty.

BN ranged from 223 jo 232 in the subssl of epilepsy
atignts who wene clnically stable and whosa test-
refest intarval ranged from 1 %o 21 days.

CEtirnatiod uging Mogier's (1943 lpmuia.
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Annexe 3 : Commission d’adaptation transculturelle du questionnaire QOLIE 31

PV de la réunion N° : 1

Date : 01/12/2016

Lieu : Service d’épidémiologie, CHU Hassan Il Fes, Maroc
Heure de début : 10hOOHeure de fin: 11h30

Présence :

e Pr. Zouhayr Souirti

e Pr. Nabil Tachfouti

e Mme. Alami Merrouni Meriem

e Mme. Alami Kenza

Ordre du jour :

e Etat d’avancement de la recherche des patients épileptiques.

e Désignation des membres de la commission de traduction et d’adaptation
transculturelle du questionnaire QOLIE 31.

Points discutés :

e Discussion de la possibilité de contacter d’autres structures qui prennent en
charge les patients épileptiques en dehors de CHU pour élargir I’échantillon des
participants.

e Discussion des modalités de la traduction et de ’adaptation transculturelle du
questionnaire QOLIE31.

e Proposition et désignation des membres de la commission de la traduction et

de I’adaptation transculturelle du questionnaire, et leur répartition en 2 équipes

v La 1€ va s’occuper de la traduction directe de I’anglais vers I’arabe.

v La 2€Me€ ya s’occuper de la rétro-traduction de I’arabe vers ’anglais.
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Annexe 4 : consentement de |’auteur original

Dear Prof. Zouhayr

Thank you for your kind words. | am pleased
to provide you with the QOLIE-31 in Arabic.
This was a general translation that should be
good for Morocco. Please tell me if changes
are needed to match local needs.

Also attached are the scoring instructions and
permission.

By coincidence, | am hoping to visit Fez again.
My last visit was 25 years ago so many things
may have changed.

Best wishes for success,

Joyce Cramer
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Annexe 5 : Commission d’adaptation transculturelle du questionnaire QOLIE 31

PV de la réunion N°: 2
Date : 13/04/2017
Lieu : Service d’épidémiologie, CHU Hassan Il Fes, Maroc
Heure de début : T0hOOHeure de fin : 12h00
Présence :
e Pr. Zouhayr souirti
e Pr. Nabil Tachfouti
e Mme. Alami merrouni merieme
e Mme. Alami kenza

Ordre du jour :

~ 38Me |ecture pour compléter la synthese des 2 versions traduites en arabe (T1) et
(T2)

Déroulement de la réunion :

Révision de la traduction directe du questionnaire QOLIE 31 en arabe et la résolution
les différents problémes rencontrés.

Les membres de la commission d’adaptation transculturelle ont complété la synthese
des 2 versions traduites en arabe (T1) et (T2) pour aboutir vers la fin de la réunion a

la version commune T1.2.
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Annexe 6 : Commission d’adaptation transculturelle du questionnaire QOLIE 31

PV de la réunion N° : 3
Date : Le 03/05 /2017
Lieu : Service de neurologie, CHU Hassan Il Fés, Maroc
Heure de début : T0h30Heure de fin : 12h30
Présence :
e Pr. Zouhayr souirti

Mme. Alami merrouni meriem

Mme. Alami kenza

M. Geussous

M. Rachad

e M. Bahnini
Ordre du jour :
e Lecture des 2 versions arabes (T1) et (T2)
e Comparaison des 2 versions rétro-traduites (RT1) et (RT2) a la version originale
e Résolution de toutes les difficultés rencontrées
Déroulement de la réunion :
Sur une durée de 02 h, les membres de la commission d’adaptation transculturelle
ont fait une synthese des différentes versions.
e Les deux versions traduites en arabe de la version originale (T1 et T2)
e Les deux versions de contre-traduction en anglais de la version arabe traduite

(RTT et RT2).
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Annexe 7 : Commission d’adaptation transculturelle du questionnaire QOLIE 31

PV de la réunion N° : 4
Date : 01/06/2017Lieu : Service de neurologie, CHU Hassan Il Fes, Maroc
Heure de début : 1T0h30Heure de fin : 12h30
Présence :
e Pr. Zouhayr souirti
e Mme. Alami merrouni meriem
e Mme. Alami kenza

M. Geussous

M. Rachad

e M. Abdennbi
Ordre du jour :
e Discussion des différentes remarques notées par les participants qui ont
répondu aux questions du pré-test.
Déroulement de la réunion :
Sur une durée de 02h00, les membres présents de la Commission d’adaptation
transculturelle du questionnaire QOLIE 31 ont pris en considération les remarques des

participants au pré-test.
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ANNEXE 8 : la version finale en dialecte marocain du QOLIE 31

(1.0, ) QOLIE-31- g4 & Wl  aq

'™ 19934 sd  §  QOLIE-3LE FY N PRV |
figd e lales) | o) log B QOLIE-3lE » & @ 3

e R S b lals
b Y b |

ba [ i |
I S

7%
A ek sxhbSlal(Gidolde 1) K NI Lo | d & olk |8 QOLIE-31
b e dlslajks [ Idla ok | QOLIE-AD-48 4 lop b  (ok 179llg )
B b lex b (b ok ) erdl agd |
A s Bl de ok gl Dby > (Sodiod  Jbwdl bl
o>l Jbowls olg (@ H 9.9b & 3(.32D)p, &
QOLIE-& bhu vl Lak Wikl [sla &b 1 Jb s B I ol Ll
wbkgloks Sk dishbhldisdlad la 9§ QOLIE-31asd,s lksls | .chaab g0 31
e Jwioippes chas b
& 9 www.epilepsy.com §la gk Iobhldiseghki | bob QOLIE-31a8,4 | 5b

e lg B ok ol e | SEals b s BURC
e uvk ek Sl 1

(Jldlhs 85 T he $b > 52)

e G i Zany Zany £omy
I'x":}'fl ey (‘:’/} I\:v: I\:v: o
N N N N AN MR M N N
10 9 8 7 6 5 4 3 2 1 0
ox 9 Ha :0 o5 b [ 6 =10

(b |, <l b )
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B vk ) gl | oha [JdLss | slags Jb> b9l wilsga -14
Shab b
(B gl Ol & o)
- 18l Ol 50
b
(r‘ﬁ‘éx &80k pa
" L g
Ohi B
Mlle. ALAMI Meriem 90



Traduction, adaptation transculturelle et validation psychométrique en dialecte Marocain du QOLIE 31 Thése N : 203/18
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Annexe 9 : |la validité du questionnaire QOLIE 31

PV de la réunion N°: 5

Date : 19/04/2018Lieu : Service d’épidemiologie, CHU Hassan Il Fés, Maroc
Heure de début : 09h30Heure de fin : 10h30

Présence :

e Pr. Zouhayr souirti

e Pr Samira fakir

e Mme. Alami merrouni meriem

Ordre du jour :
e Discussion des différentes étapes de la validité du QOLIE 31.
Déroulement de la réunion :

e Discussion de la possibilité de contacter d’autres structures qui prennent en
charge les patients épileptiques en dehors de CHU pour élargir I’échantillon des
participants.

e Discussion des modalités de la validité psychométrique du questionnaire

QOLIE3T.
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Annexe 10 : 'avis favorable du comité d’éthigue hospitalo-universitaire
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RESUME
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RESUME

La démarche de la collecte des données épidémiologiques sur la qualité de vie
des personnes épileptiques contribue a promouvoir la recherche scientifique et
permet de fournir les points de repere pour les instances d’état concernées pour
adapter des différentes actions et politiques aleurs besoins. Les outils d’évaluation
manquent de facon notable a leur égard au Maroc.

Le questionnaire international QOLIE 31 est un instrument mesurant la qualité
de vie des sujets épileptiques. Il a été développé al’origine en anglais dans le cadre
de I’enquéte internationale sur I’épilepsie.

L’objectif de ce travail :

La traduction et I’adaptation transculturelle en langue dialecte arabe marocain d’un
questionnaire sur la qualité de vie des personnes atteintes de I’épilepsie «QOLIE31»,
et sa validité psychométrique sur un échantillon de 118 patients épileptiques.

Matériels et Méthodes :

- La traduction et I’adaptation transculturelle du questionnaire QOLIE 31 ont été
obtenues en suivant les étapes recommandées par Beaton et al.
- Le questionnaire QOLIE 31 fait de 31 items a été mis a I’épreuve aupres de 118
personnes marocaines souffrant de I’épilepsie, dans le service de neurologie du
CHU Hassan 2 de Fes.
- L’acceptabilité a été évaluée selon la clarté de la langue cible et le degré de
compréhension du contenu du questionnaire par les participants.
Résultats :
Le résultat final a été obtenu apres la résolution de toutes les divergences entre
les diverses traductions (T1, T2, RT1 et RT2) et apres la révision par un comité

d’experts multidisciplinaire maitrisant les langues arabe et anglais tout en évaluant
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I’équivalence sémantique, idiomatique, expérimentale et conceptuelle.
Le protocole de traduction, d'adaptation transculturelle et de validation
psychométrique du questionnaire QOLIE 31 a permis de :

- Produire une version finale en dialecte marocain équivalente au
questionnaire original sur le plan conceptuel.

- L’acceptabilité et la reproductibilité étaient bonnes et la cohérence
interne était élevée (coefficient ode Cronbach = 0,93)

- Les propriétés psychométriqgues de QOLIE-31, évaluées chez 118
adultes atteints d’épilepsie, comprenaient : acceptabilité, fiabilité et
validité test-retest (analyse multi-caracteres incluant la cohérence
interne et les corrélations d’élément al’autre, validité de construction,
validité discriminative, la validité divergente et convergente).

- La version arabe du QOLIE-31 répond ainsi aux criteres
psychométriques établis pour la fiabilité et la validité.

Conclusion :

Notre version finale arabe du questionnaire QOLIE 31 permettra d’avancer
dans les enquétes épidémiologiques au Maroc.
Mots clés : épilepsie, Qualité de vie, Traduction, adaptation transculturelle,

Validation psychométrique.
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ABSTRACT

The process of collecting epidemiological data on the quality of life of people
with epilepsy helps to promote scientific research and provides the benchmarks for
the relevant state instances in order to adapt different actions and policies to the
needs of these people. The evaluation tools are noticeably lacking for them in
Morocco.

The international questionnaire QOLIE 31 is an instrument measuring the
quality of life in epileptic subjects. It was originally developed in English as part of the
international epilepsy investigation.

The aim of this work:

The cross-cultural adaptation, the translation of a questionnaire on the quality
of life of people with epilepsy "QOLIE 31", into Moroccan Arabic dialect and its
psychometric validity on a sample of 118 patient’s epileptics.

Materials and methods :

- The cross-cultural adaptation and the translation of the QOLIE 31
guestionnaire were obtained by following the steps recommended by
Beaton et al.

- The QOLIE 31 questionnaire containing 31 items was evaluated in the
department of Neurology of Hassan 2 University Hospital Centerin Fez,
which 118 Moroccan people suffering from epilepsy.

- Acceptability has been assessed according to the clarity of the target
language and the degree of understanding of the questionnaire content

by the participants.
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Results :
The result was obtained after the resolution of any differences between the
various translations (T1, T2, BT1 and BT2) and after the review with evaluating
semantic, idiomatic, experimental and conceptual equivalence by a
multidisciplinary expert committee who masters Arabic and English.

The cross—-cultural translation and adaptation protocol of the QOLIE 31 questionnaire

allowed to:
- Produce an Arabic final version conceptually equivalent to the original
questionnaire.
- Acceptability and reproducibility were good and internal consistency was
high (Cronbach «x = 0.93)
- The psychometric properties of QOLIE-31, evaluated in 118 adults with
epilepsy, included: acceptability, reliability, and test-retest validity
(multi-trait analysis including internal consistency and elemental
correlations to each other, validity of construction, discriminative
validity, divergent and convergent validity).
- The Arabic version of QOLIE-31 meets the psychometric criteria for
reliability and validity.
Conclusion:

Our final Arabic version of the QOLIE 31 questionnaire will help after studying
its psychometric properties to advance epidemiological investigations in Morocco.
Keywords: epilepsy, quality of life, translation, transcultural adaptation, Psychometric

validity.
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