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1) La question du handicap au Maroc et le besoin en données

nationales spécifigues :

La question du handicap a connu ces dernieres années un intérét particulier au
Maroc, traduisant les Hautes orientations de Sa Majesté le Roi Mohammed VI (1) et la
volonté des pouvoirs publics de mettre en place une politique en faveur de I'inclusion
des personnes en situation de handicap (PSH) basée sur I’analyse de I'état des lieux
et des données marocains sur le sujet(2) .

Depuis la ratification de la Convention Internationale relative aux Droits des
Personnes Handicapées (CIDPH) et son protocole facultatif en avril 2009 (3), Le Maroc
s’est engagé a combattre la discrimination fondée sur le handicap, en mettant en
ceuvre des mesures positives pour I'inclusion des personnes en situation de handicap
(PSH).

La Constitution du 1er juillet 2011 a confirmé lI'adhésion du Maroc au processus
d'interdiction et de lutte contre toutes les formes de discrimination fondée sur le
handicap. Dans son article 34, |la constitution oblige les pouvoirs publics a élaborer
et a mettre en ceuvre des politiques destinées aux personnes et aux catégories a
besoins spécifiques en spécifiant les personnes handicapées (1).

Pour concevoir les politiques publics et les stratégies nationales, le
gouvernement marocain a soulevé la nécessité de disposer de données fiables sur la
situation nationale et le Conseil Economique, Social et Environnemental (CESE) a
recommandé la mise en place d’une base de données nationale spécifique au

handicap (4).
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Dans ce but, il convient d’actualiser les enquétes consacrées a ces personnes,
d’inclure la question du handicap dans les études et les recherches effectuées par les
départements institutionnels, les instituts de recherche et les universités. (3)

Les données et les études scientifiques sur le handicap au Maroc sont tres rares
et se limitent essentiellement aux enquétes menues par les institutions nationales et
aux études de quelques chercheurs marocains (3).

La derniere enquéte nationale sur le handicap de 2014 a révélé un taux de
prévalence nationale de 6,8 et de 9,5 chez les adultes > 18 ans (5)

Malgré toutes les informations et les données publiées a partir de cette enquéte
il nous manque d’autres informations complémentaires notamment par le handicap

type de maladie ou de probleme de santé.

2) La situation des personnes ayant une lésion de la moelle

=\

épiniere et le besoin en données nationales spécifiques :

Les lésions de la moelle épiniere (LME) font référence aux dommages résultant
d’une agression de la moelle épiniére lors d’un accident, d’une maladie ou une
dégénérescence non traumatique (6).

Ce sont des affections complexes qui bouleversent l'existence de la personne
quelle que soit son age (bébé né avec un spina bifida, travailleur tombant
d'échafaudage, la personnes victime de violences ou de conflits armés, et les

personnes agées qui développent une LME suite a une ostéoporose ou une tumeur,..)

(6).
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Les LME ont des conséquences colteuses, tant pour les individus que pour la
société. lls sont a la fois un défi de santé publique et de droits humains (5).

Au Maroc, Les données épidémiologiques sur les Iésions de la moelle épiniere
(LME) sont rares, et il n'y a pas de données nationales pour I'ensemble du pays en
partie en raison de l'absence d'un registre national des patients atteints de LME et de
I'absence d'un systéme coordonné de soins. Trés peu de données sont publiées sur
les caractéristiques démographiques ou épidémiologiques des personnes atteintes de
LME au Maroc (5), Les seules données disponibles proviennent de la deuxieme
enquéte nationale sur le handicap réalisée en 2014 et des quelques études de centres
de recherche universitaires ( 2, 5).

Selon les études publiées au Maroc, la prévalence des LME reste non négligeable
surtout avec les maladies acquises et les causes traumatiques, notamment les
accidents de la voie publique (AVP), qui entrainent chaque année 3600 morts et
10.000 blessés graves (6).

Les Marocains vivant avec une lésion médullaire sont jeunes avec un age moyen
de 55,8 ans, analphabéte dans 81,6% des cas avec une prédominance féminine
(52,2%). Plus de la moitié n'ont pas de couverture sanitaire (58%) et 62% des cas ne
travaillent pas. lls ont une paraplégie dans 82% des cas et les causes traumatiques
sont les plus fréquentes (57% des cas) notamment les accidents de véhicules a moteur,
suivis de chutes de hauteur. Seuls 36% ont acces a des soins de santé spécifiques et
les attentes les plus élevées de cette catégorie de citoyens vis-a-vis du gouvernement
sont l'acces gratuit aux soins de santé, aux médicaments et aux aides techniques.
(89% des cas) ( 7).

Aucune donnée n'est disponible sur la prévalence, la mortalité et I'espérance de

vie des personnes atteintes de LM dans la population marocaine (5).

Mme TAZROUT DALAL 13



Etude des proprietes psychometriques de la version arabe du questionaire pour I’étude internationale des lesions de la moelle epiniere « insci questionnaire » TheseN°104/20

Cela souligne I'importance d'autres études spécifiques et d'autres recherches
thématiques qui guideront les décideurs politiques a élaborer des plans stratégiques
adaptés a la situation nationale. Dans ce sens, le rapport de [I’International
Perspectives on Spinal Cord Injury (IPSCI), et le plan national santé et handicap 2015-
2021, recommande fortement la collecte systématique des données épidémiologique,
I'évaluation des expériences vécues par les blessés médullaires et I’évaluation de I’état
des systemes de santé pour récupérer les informations essentielles sur ce que la
société peut faire afin d‘améliorer la santé de ces personnes, leur fonctionnement et

leur bien-étre (6 ).

3)L’enquéte internationale sur les lésions de la moelle épiniére et le

systeme de santé d’apprentissage pour les lésions médullaires (LHS-SCI) :

L’enquéte internationale sur les lésions médullaires (InSCI) a été développée,
comme premiere étape de l’initiative « The Learning Heath System for Spinal Cord
Injury » (LHS-SCI), pour collecter des données comparables a I'échelle internationale
sur les personnes atteintes de lésions médullaires et pour décrire de maniere
exhaustive l'expérience vécue par ces personnes dans les différentes régions du
monde (8).

L'enquéte communautaire internationale sur les lésions de la moelle épiniere
(InSCI) représente le premier effort international qui répond aux recommandations de
I’IPSCI et de I’OMS pour collecter systématiquement des informations sur I'expérience
vécue des personnes atteintes de lésions de la moelle épiniere (SCI) a travers le
monde.

Elle vise a renforcer davantage les efforts de collecte systématique de données
sur les personnes atteintes de LME afin de fournir une base solide pour la déclaration
épidémiologique des caractéristiques de base de la population vivant avec une LME et
I'étude des facteurs expliquant le fonctionnement et le bien-étre dans cette

population.

Mme TAZROUT DALAL 14



Etude des proprietes psychometriques de la version arabe du questionaire pour I’étude internationale des lesions de la moelle epiniere « insci questionnaire » TheseN°104/20

La premiére enquéte InSCl a été menée dans 22 pays (Tableau 1) entre 2017 et
2019 (9) et sera répétée tous les 5 ans pour obtenir des données longitudinales et
actualisées(9) .Le Maroc a été parmi les pays participants dans cette enquéte
internationale sur les lIésions de la moelle épiniere InSCI par son projet d‘enquéte
marocaine sur les lésions de la moelle épiniere (MorSCl), dans le but d‘établir ce que
le pouvoir législatif marocain prévoit dans :
o Laloicadre 97/13 du 27 avril 2016 relative a la protection et a la promotion des
personnes en situation de handicap (10).
o Les 6 et 7eme leviers transversaux de la politique publique pour la promotion
des droits des PSH (8).

o L‘axe 6 du plan national santé et handicap 2015-2021 (11).

Mme TAZROUT DALAL 15
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TABLEAU 1 : Les pays participants a I‘enquéte internationale InSCI (9)

Régions de I'OMS

Pays participants

L’Afrique

Le Maroc
L’Afrique de sud

L’Asie

La Chine

Le Japon

La Coré de sud
L’Indonésie

La Malaisie

Le Thailande

L’Océanie

L’Australie

L’Europe

La France
L’Espagne
La Roumanie
L’Allemagne
L’ltalie

La Suisse

La Norvege
La Pologne
Le Pays bas
La Grece

La Lituanie

L’Amérique

Les Etats-Unis
Le Brésil

4) Traduction et Adaptation transculturelle du InSCI guestionnaire :

En participant a cette enquéte internationale sur les lésions de la moelle épiniere

InSCI (International Spinal Cord Injury Survey) par I’enquéte marocaine sur les lésions

de la moelle épiniere (MorSCl) ,plusieurs défis ont été soulevés en particulier, les outils

de mesure que nous utiliserons au Maroc surtout qu’aucun outil spécifique de suivi

des traumatismes médullaires n'est actuellement disponible en langue arabe, et

aucune échelle d'évaluation de leur vécu n'a fait I'objet d'une traduction et d'une

adaptation interculturelle au sein de la population marocaine.

Mme TAZROUT DALAL
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Nous avons entamé le processus d'adaptation interculturelle et de validation de
la version arabe du questionnaire InSCI.

La Tere étape qualitative qui consiste a faire la traduction et |‘adaptation
transculturelle en langue arabe classique du questionnaire internationale sur la
participation et la qualité de vie des personnes souffrant d‘une lésion de la moelle
épiniere «InSCl questionnaire» en respectant les différentes étapes parcourues dans
notre traduction a été faite dans le cadre d’un travail de these supervisée par
professeur HAJJIOUI ABDERAZZAK sous le numéro n° 089/18) (12) .

Le protocole de traduction et d'adaptation transculturelle du questionnaire InSCI
a permis de produire une version finale arabe équivalente au questionnaire original
sur le plan conceptuel et de confirmer une bonne acceptabilité et une validité
d‘apparence satisfaisante.

La deuxiéme étape quantitative consiste a valider la version arabe du
guestionnaire InSCl, qui a été traduite et adaptée Trans-culturellement en langue

arabe classique.

5) L’objectif de I’étude :

Le principal objectif est la mise en place d’une nouvelle base de données
statistiques sur le handicap au Maroc par la validation de la version traduite et
interculturelle adaptée en langue arabe classique du questionnaire sur la participation
et la qualité de vie des personnes souffrant d‘une lésion de la moelle épiniere « InSCI
questionnaire » et établir les contours d’une réflexion structurée autour de la

thématique du handicap au Maroc.
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|. Premiere Etape Qualitative : La traduction et I’adaptation

transculturelle :

Les différences culturelles d‘un pays a l‘autre nécessitent 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 (13,14) .

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 (15,16).

Une méthodologie récente préservant I‘équivalence entre les deux versions a
été proposée par Beaton et al (17) (Figure 1) .

L‘étape préalable au processus d‘adaptation transculturelle d‘un instrument de

mesure consiste a obtenir le consentement de |‘auteur de |‘outil original.

1. Les étapes de la traduction et de |‘adaptation transculturelle d‘un

instrument de mesure (12) :

A. LA 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.
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Les caractéristiqgues 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 soutenir 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 l‘issue de cette phase, un compte rendu écrit est réalisé
et doit rapporter la facon dont cette synthése a été faite, les éventuels problémes

rencontrés et comment ceux-ci ont été résolus.

C. Rétro-traduction :

Partant de la version commune, deux autres équipes indépendantes de rétro-
traducteurs produiront deux versions rétro-traduites du questionnaire sont réalisées
de maniére indépendante : RT1 ou BT1 (Rétro-traduction /Back translation) et RT2 ou
BT2, dans le but de souligner les incohérences de Ila 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 méthodologies,
professionnels de santé et de la langue, des traducteurs et des rétro traducteurs. Sa
contribution sera de synthétiser les différentes versions produites (T1, T2, T1.2, RTI
et RT2) pour obtenir une version pré-finale du questionnaire qui fera I‘objet du pré-

test sur le terrain.
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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

qgue dans le questionnaire initial ? Existe-t-il plusieurs sens aux items du
guestionnaire ? Existe-t-il des difficultés grammaticales de traduction ?
Equivalence idiomatique : les idiomes sont difficiles a traduire, un des roles du
comité expert est d‘en faire une bonne traduction ou une adaptation.
Equivalence expérimentale : est liée a I‘expérience : Les items du questionnaire
initial cherchent a « capter » la vie de tous les jours. Cependant celle-ci est
différente d‘un pays a I'autre, d‘une culture a I‘autre. Les habitudes peuvent y
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 a la fin de cette cinquieme phase du test, que I‘on dispose d‘une version

finale du questionnaire, qui pourra passer a la phase quantitative de validation

psychométrique.
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2. Acceptabilité et Validité d‘apparence :

Il s‘agit d‘une évaluation de surface des items par |‘utilisateur lui-méme. 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.

S aa— @ D
qee \ Traduction directe .
v 2 traductions indépendantes (T1 et T2Z) ::>
adfl. ¥ Une équipe de traducteurs au courant
des objectifs.

Synthése des traductions .

v Synthése de T1 et T2
¥ Résolution des problémes

Y 2es
) capporte of

Rétro-traduction :

!

v 2 rétro-traductions
¥ De I'arabe vers "anglais (RT1 et RT2)

@ J:,ml?e
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Comité d’experts « comilé

!

¥ Choix décisifs

Version pré-finale

@
J—\

Pré-test .

¥  Test sur 30 a 40 sujets
v Etude/Compréhension des items
¥ Version définitive

Version finale

ﬁ

Figure 1 : Les différentes étapes de I‘adaptation transculturelle recommandées par

N

Beaton et al.
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Il. Deuxiéme étape : Evaluation quantitative d'un questionnaire

A.Les propriétés métrologiques de gquestionnaire (18):

L'évaluation des propriétés métrologiques d'un questionnaire se fait par I'étude
de la faisabilité et de I'acceptabilité de I’échelle, qui sont appréciés par (18) :
e Le nombre de données manquant pour chaque item,
e La compréhension des questions posées

e Le temps nécessaire pour répondre au questionnaire

B.Les qualités psychométriques de questionnaire : Etudes de fidélité.

1) Définition de la fidélité :

Un questionnaire est fidele lorsqu'il donne des résultats comparables dans des
situations comparables (16). On distingue trois types de fiabilité :

a) La fidélité inter-juges :

La fidélité inter-juge est la concordance inter-observateur. Elle est liée a
I’enquéteur. Chaque personne est cotée au méme moment par deux juges différant
de maniere indépendante (19).

La mesure de la fidélité inter-juge permet de vérifier que les réponses de
I’enquété sont indépendantes de I'enquéteur (16).

b) La fidélité intra—juge :

La fidélité intra-juges est la concordance au cours du temps. Un seul enquéteur
cote deux fois chaque personne, a un intervalle de temps précis dicté par la nécessité
de la stabilité du statut clinique d’une part et ’'absence de mémorisation de réponse
d’autre part.

La mesure de la fidélité intra-juge permet de contrbler la similitude des
réponses du méme individu lors de plusieurs passages du questionnaire, dans des

conditions expérimentales identiques (19).
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c) La fidélité test-retest :

C’est une situation semblable a la fidélité intra juge, mais cette fois la personne
s’autoévalue elle-méme, il est donc son propre juge (19).

2) Comment évaluer la fidélité :

Quelle que soit la situation, la fidélité d’'un questionnaire est d’autant plus
élevée que les scores obtenus par chaque sujet sont proches (19).
Pour évaluer la fidélité d’un questionnaire deux méthodes sont employées :

e Le calcul de coefficient de corrélation intraclasse (ICC).
e La technique de Bland et Altman.

a) Le coefficient de corrélation intra classe (ICC):

Le calcul du coefficient de corrélation intra classe ou the Intraclass Correlation
Coefficient (ICC) se fait par des logiciels statistiques.
Selon les caractéristiques de I’étude et de type de fidélité mesurées, il y aura
deux méthodes de calcul de I'ICC :
% Fidélité inter-juges et fidélité intra-juge :
L'ICC est estimé a l'aide d'un logiciel statistique via une analyse de variance a
deux facteurs qui sont les sujets (facteurs aléatoires) et les juges (facteurs fixes) (19).
< Fidélité test-retest :
L’ICC est estimé apres une analyse de variance a un facteur aléatoire qui est le
sujet (19).
La valeur d’un ICC calculée sur un échantillon de sujets varie de zéro a un. La
fidélité d’un questionnaire est d’autant plus grande que I'ICC est proche de un.

(Tableau 2).
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Tableau 2 : Interprétation de la fidélité selon la valeur de I'|CC

Valeur ICC Interprétation de la fidélité
ICC > 0,91 Tres bonne
0,71 <ICC<0,90 Bonne
0,51< ICC <0,7 Modéré
0,31 <ICC<0,5 Médiocre
ICC<0,30 Trés mauvaise ou nulle

b) Méthode de Bland et Altman :

La méthode de concordance de Bland et Altman étudie la fidélité d’un
questionnaire entre deux enquéteurs et détermine le biais et les limites de
concordance qui représentent les écarts des valeurs d'un enquéteur par rapport a
I'autre. La différence entre les deux enquéteurs est toujours exprimée en fonction de
la moyenne obtenue avec chacune des deux.

La méthode de Bland et Altman consiste a réaliser un graphe étudiant en
ordonnée la différence entre les scores obtenues par les 2 enquéteurs lors de deux
passations A et B (soit A - B) et en abscisse la moyenne de ces scores, soit (A + B)/2
(cf figure 2) (20).

La méthode de Bland et Altman permet d’apprécier I’écart observé entre les
deux valeurs obtenues pour la méme mesure et d’en déduire, sur 'ensemble de la
population observée, le biais, la précision et les limites de I’intervalle de confiance a
95 % qui permettront de statuer sur la concordance des deux séries de valeurs. (21).

Dans I’hypothése d’une concordance parfaite des deux séries de valeurs
étudiées, la somme des différences arithmétiques entre les valeurs devrait étre nulle

(21).
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On définit ainsi le « biais » comme la moyenne des différences. Il représente la
moyenne de |’écart systématique d’une série de valeurs par rapport a 'autre.

De méme, la variabilité de ces différences permet d’évaluer si les deux séries
donnent des valeurs reproductibles (au biais pres) ou si, au contraire, le biais ne
résulte que de différences vraies qui traduiraient que les données sont de nature
vraiment différente. Pour ce faire, on calcule I’écart-type des différences (ET)(21)

Des lors, il est possible, de fixer deux seuils de limite de concordance,
arbitrairement représentés par le biais+ 1,96 ET, et de les tracer comme deux droites
horizontales sur le graphique (cf fig 2). Elles correspondent approximativement a
deux écarts types par rapport a la moyenne. Elles englobent I'intervalle dans lequel
sont comprises 95 % des différences sous I’hypothese que leur distribution suive une
loi normale (21) et détecte les patients dont les points sont en dehors de ces limites

et recherche éventuelle de la cause de ces grands désaccords ( 19).

La différence a-B)
1

Limite de concordance supérieur

(Biais + 1,96 ET)

Le biais

Limite de concordance inferieur

"""""""""""""""""""""""""""""" (Biais- 1,96 ET)

La moyenne ((A+B)/2)

v

Figure 2 : Biais et limites de concordance. (Réf 21)
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C.Qualités psychométrigues de questionnaire : Etude de la validité.

1) Définition de la validité :

" D'une maniere générale, un instrument de mesure est considéré comme
valable s'il mesure ce pour quoi il a été construit. " (Nunnaly J, 1978).
I'Américain psychological association a permis de distinguer 4 types de
validités ( 22) :

» La validité d’apparence

» Lavalidité de contenu

» La validité de structure

» La validité contre critere

2) Comment évaluer la validité :

a) La validité d’apparence :

La validité d’apparence est le sentiment subjectif qu'ont les évaluateurs et les
personnes évaluées de la validité de l'instrument. Elle ne porte donc pas sur ce que
I'instrument mesure vraiment, mais sur ce qu'il semble mesurer.

La validité d’apparence permet d’évaluer les aspects visibles de I’instrument :

e Lalongueur de questionnaire.

e Le libellé des items.

e Les modalités de réponse.

Cette validité est garantie par I’évaluation qualitative du questionnaire que les
concepteurs effectuent lors de son élaboration (19).

b) La validité de contenu :

La validité de contenu évalue dans quelle mesure les divers items ou épreuves
d'un instrument psychométrique sont représentatifs du ou des construits mesurés et
de leurs différentes facettes. Ce type de validité évalue la capacité d’un instrument de

mesure a appréhender uniquement les aspects pour lesquels il a été concu.
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L’évaluation de la validité de contenu se fait par des experts qui s’assurent que
toutes les dimensions du domaine sont prises en compte dans le questionnaire et que
tous les items du questionnaire sont cohérents (23) .

Il n'existe pas de méthode scientifique pour démontrer I'adéquation d'un test,
il s'agit plutot d'une démarche subjective basée sur la connaissance que possede le
chercheur de l'univers d’étude (23).

c¢) La validité contre critére :

La validité contre critere évalue le degré de concordance entre les résultats
fournis par le questionnaire et ceux fournis par un instrument de mesure du
phénomene pris comme référence, appelé critére, Cet autre instrument doit étre une
référence incontestable (gold standards) (16).

On définit deux formes de validité contre critere :

La validité concomitante :

La validité concourante repose sur la comparaison des résultats obtenus au test
a valider a un critére. Dans ce cas particulier, le critére est un autre test et le principe
est donc de valider un nouveau test a partir d'un autre, déja utilisé et validé.

Dans ce cas, I’échelle et I'instrument de référence sont utilisés en méme temps
chez chaque sujet (19).

La validité prédictive :

Le phénomene est avant tout mesuré par I’échelle étudiée et apres un certain
temps seulement par I'instrument de référence avec un délai de passation de plusieurs
semaines voire mois (le critere de référence n’est pas immédiatement mesurable) (19)

Tres souvent, on valide une échelle déja construite dont les items et les
modalités de calculs considérés comme acquis (Par exemple validation contre critere

d’une échelle traduite d’une langue étrangere) (19).
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d) La validité de structure ou de construit :

La validité de structure d'un instrument psychométrique signifie qu’un
instrument concu pour mesurer un concept particulier mesure en fait ce concept. La
validité de construit est généralement évaluée selon trois méthodes, soit par les
corrélations avec une autre version du méme instrument, par les corrélations
convergentes et divergentes, soit par analyse factorielle.

La validité de structure repose sur I’étude de la validité de structure externe ou
de structure interne (18).

X La validité de structure externe :

En absence de gold standard, On peut comparer les données du questionnaire
avec celle prévenant d’autres mesures que celle de questionnaire et on vérifie le degré
de convergence et de divergence des deux sources (16).

La validité convergente prend deux mesures qui sont censées mesurer la méme
construction et montrer qu’elles sont liées.

Il indique que la mesure d'un construit est indépendante du processus de
mesure qui a été suivi, c'est-a-dire que deux mesures par des instruments différents
d'un méme concept doivent aboutir au méme résultat (16).

Le principe technique repose sur un calcul de corrélation entre les résultats de
I'étude a valider et les résultats d'une étude valide sur le méme domaine Utilisés
simultanément sur la population cible.

La validité de divergence étudie I'absence de corrélation entre deux mesures qui
ne sont pas censées étre liées.

La validité convergente et divergente est évaluée a I'aide des logiciels

statistiques, par le coefficient de corrélation de spearman (r)( 18) :
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Tableau 3 : Interprétation de la corrélation de I'instrument en fonction de la valeur

de coefficient de corrélation de Spearman (18) :

Valeur de (r) Interprétation de la corrélation
r>0,91 Excellente
0,71 <r <0,90 Bonne
0,51< r <0,7 Moyenne
0,31 <r<0,5 Faible
r<0,30 Trés mauvaise ou nulle

X La validité de structure interne :

> La validité de structure interne doit confirmer que le lien existant entre deux
items appartenant a un méme domaine est donc explorant sur le plan théorique le
méme concept est plus fort que le lien pouvant exister entre deux items de domaine
différents (16).

Cette validité est explorée par le coefficient alpha de cronbach ou par une
analyse factorielle.

> Coefficient alpha de cronbach :

Le coefficient alpha de Cronbach évalue la cohérence interne d’un ensemble
d’items, échelle ou sous-échelle, correspondant a une dimension clinique unique,
c'est-a-dire la force des inter corrélations entre items.

Plus les items sont liés entre eux plus la valeur d’alpha est grande.
Habituellement ce coefficient est étudié avec la fidélité, car il peut étre considéré

comme un cas particulier d’ICC (19).
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En pratique alpha est calculé par de nombreux logiciels (SPSS)sinon on utilise la

formule simple :

N Somme de la variance des items
Alpha = 1-
N-1 Variance de la somme des items

N étant le nombre d’items de I’échelle ou sous échelle.
Le coefficient Alpha de Cronbach varie de 0 a 1 et la cohérence interne est
d’autant plus forte qu’il est proche de 1. (19)
e Entre 0 et .50: les valeurs sont insuffisantes.
e Entre 0.50 et 0.70: les valeurs sont Limites.

e Entre 0.70 et 99: les valeurs élevées ou tres élevées

> Analyse factorielle :

L’analyse factorielle est une technique statistique dont I'objectif est d'évaluer
I'interaction entre plusieurs variables. Cette méthode est majoritairement utilisée dans
le cadre d'enquéte afin de mettre en exergue les points communs ou les oppositions
entre les participants.

Elle permet, quand on dispose d’une population d’individus pour laquelle on
possede de nombreux renseignements (sexe, Age, etc.), d’en donner une
représentation géométrique, c'est-a-dire en utilisant un graphique qui permet de voir
les rapprochements et les oppositions entre les caractéristiques des individus. ( 19)

Deux types d’analyse factorielle peuvent étre utilisés pour étudier la structure
interne d’une échelle (19).

e L’analyse factorielle exploratoire :

Elle est employée lorsqu’on n’a pas, « a priori » une idée fiable de la structure
de I’échelle notamment de la maniere dont se regroupent les items en sous—-groupes

ou dimensions.
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Elle permet, notamment apres rotation VARIMAX sur le logiciel SPSS, de
délimiter plusieurs sous—-groupes d’items ou sous—-échelles.

Dans chacune d’elle, les items constituants sont bien corrélés entre eux, mais
ils sont tres peu, ou pas, liés aux items des sous-échelles voisines.

Ensuite, avec I'aide d’experts, chague sous échelle est interprétée en termes de
différentes dimensions cliniques. (19)

La validité du construit est confortée si les dimensions observées sont
superposables aux dimensions postulées a priori lors de la construction de
I'instrument. (19)

e L’analyse factorielle confirmatoire :

Elle permet de tester statistiguement I’adéquation des données observées avec
une structure d’échelle spécifiée « a priori » ; notamment le nombre de dimensions,
leur indépendance ou non, les items correspondant a chacun d’eux. La structure
postulée doit étre tres fiable et fondée sur plusieurs analyses factorielles antérieures

d’échantillons divers aboutissant a des résultats convergents (19).

D. Les qualités psychométriques de questionnaire : Etude de la

sensibilité :

La sensibilité est la capacité d'un instrument a mettre en évidence des variations
cliniquement perceptibles (23).

Un instrument est dit sensible au changement s’il est capable de mesurer avec
précision les variations en plus ou en moins, du phénomene mesuré
les indices mesurant le « responsiveness » sont assez nombreux, les plus utilisés en
pratique sont calculées a partir de changements résultant d’une action thérapeutique :
le score s'améliore avec I'amélioration de I'état du patient, le score s'aggrave avec la
détérioration de I'état du patient et le score ne varie pas si |'état du patient reste stable

(19).
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ATERIELS ET METHODES
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A. Type De L’étude :

C‘est une étude transversale qui s’est déroulée dans la région de Fes-Meknes,

entre janvier et juillet 2019.

B. Population de I’étude :

1. Inclusion des participants

Les participants a cette étude ont été recrutés selon les critéres d'inclusion et
d'exclusion de I'étude internationale des Iésions de la moelle épiniere (24).

Les personnes atteintes d'une Ilésion médullaire traumatique ou non
traumatique (y compris le syndrome de la cauda équine), d’age > 18 ans, vivant dans
la communauté et pouvant répondre au questionnaire arabe étaient éligibles a la
participation a I'étude.

Les personnes atteintes d'une lésion médullaire d'étiologies congénitales (telles
que le spina bifida), les troubles neurodégénératifs (tels que la sclérose en plaques,
la sclérose latérale amyotrophique) ou le syndrome de Guillain Barré ont été exclues
de I’étude.

2. la taille d’échantillon :

Afin de déterminer la taille de I’échantillon, nous avons utilisé la courbe de
Streiner (25 ) qui permet d’estimer le nombre de sujets nécessaires selon le coefficient
de fiabilité et le degré de précision souhaités. Pour un ICC de 0,70 et une précision
de + 0,10, la taille de I’échantillon nécessaire était 120 sujets.

3. Recrutement des participants :

En I‘absence de registre national ou de systeme d‘information (SI) sur les
données personnelles des patients, nous avons opté pour la stratégie d’échantillon

de commodité. Nous avons recherché les coordonnées des participants (Numéro de
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téléphone et diagnostic) dans les archives des structures de soins de santé de larégion
de Fes-Meknes (hopitaux et structures de rééducation) qui assurent la prise en charge
des patients ayant une LME , que ce soit dans le secteur public, privé ou associatif
(tableau 4). Dans les structures qui se disposent d‘un systeme d‘information nous
avons utilisé différents codes de la classification internationale des maladies, révision
10 (CIM-10) pour rechercher ces malades (26).

Pour élargir la taille de notre population, nous avons utilisé ensuite une stratégie
d’échantillon de boule de neige avec la diffusion de I’invitation a participer a I’étude

a travers les réseaux sociaux et de bouche a oreille.

Tableau 4 : Les différentes structures de soins incluses dans le recrutement des sujets

participant dans |‘étude :

Structure Institution Ville Secteur
HOPITAL DES SPECIALITES CHU Hassan I Fés Publique
HOPITAL IBN BAYTAR Direction Régionale Fes Publique
HOPITAL EI GHASSANI Direction Régionale Fes Publique
HOPITAL OMAR DRISSI CHU Hassan I Fes Publique
CENTRES DE KINESITHERAPIE | ————- Fés Privé

4. Le recueil de données :

La collecte des données a été effectuée par 12 enquéteurs qui ont été formés

sur le but de I'étude et sur la maniere de remplir correctement le questionnaire.

Tous les participants ont été invités a répondre au questionnaire de I’étude a

trois reprises. La premiere passation a été effectuée par un premier enquéteur. La

deuxiéme et la troisieme passations ont été effectuées a 10 jours d'intervalle par un

deuxiéme enquéteur.
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C. Questionnaire:

1. Version arabe de InSCI Questionnaire : MorSCI gquestionnaire :

La traduction et |‘adaptation transculturelle du questionnaire InSCl ont été
développées dans le cadre de I’étude MorSCI (Moroccan Spinal Cord Injury Survey) qui
fait partie de I‘enquéte internationale des Iésions de la moelle épiniere (InSCl survey)

et les recommandations de I‘OMS a suivre sur les personnes souffrant d‘une LME (27).

La 1€re étape qualitative a été réalisé dans un travail de thése et a fourni une
version traduite en arabe classique du questionnaire InSCI.

La version arabe de INSCI est représentée dans |I‘annexe (1).

Le questionnaire MorSCl comprend 11 domaines et contient 125 questions,
chaque domaine est évalué par un ensemble des échelles (SF-36, SCI SCS, WHOQAL

Bref, NEFI,MDS,SCIM lll ..) Comme indiquée sur le tableau 5 (8).

Mme TAZROUT DALAL 36



Etude des proprietes psychometriques de la version arabe du questionaire pour I’étude internationale des lesions de la moelle epiniere « insci questionnaire » TheseN°104/20

Tableau 5 : Les échelles composant le MorSCI. (8)

DOMAINE DE OUTILS DE COLLECTE DE DONNEE NOMBRE DE
QUESTIONAIRE QUESTION MorSClI
7
-MDS :
-MC-ARTHUR SCALE OF SUBJECTIVE SOCIAL
INFORMATION
STATUS
PERSONNELLES 1
~OECD/EURO STAT CUT POINT :
-Question isolée
, -SWISCI COMMUNITY SURVEY 3
CARACTERISTIQUE
DE LA LESION
-1SCOS CLASSIFICATION 1
, -SF-36 VITALITY SUBSCALE
ENERGIE ET SF 36 MENTAL HEALTH SUBSCALE 4
SENSATION 5
-SCI-SCS 14
PROBLEME DE -BPI 1
SANTE -SWISCI COMMUNITY SURVEY 1
—question isole 1
ACTIVITE ET -MDS 15
PARTICIPATION -SCI FI 3
INDEPENDANCE
DANS LA VIE -SCIM I 12
QUOTIDIENNE
-MDS 4
~-SWISCI 9
TRAVAIL
-ERIQ scale 2
-Question isolée 1
FACTEUR
CTEU ~-NEFI 14
ENVIRONNEMENTAL
SERVICE DE SOIN DE
-MDS 7
SANTE
-MDS 6
FACTEUR -GBS 1
PERSONNEL -MSES 2
—-Question isolée 1
, -WHOQOL -BREF 6
QUALITE DE VIE ET
, . -SF36 HEALTH TRANSITION 1
SANTE GENERALE SF15 :
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> LES INFORMATIONS PERSONNELLES

Les questions du modele d'enquéte sur les incapacités (MDS) sont utilisées pour
évaluer les caractéristiques sociodémographiques et socioéconomiques de base,
notamment l'age, le pays de naissance, le plus haut niveau de scolarité , le revenu, et
I'état matrimonial.

Un nouvel élément sur le nombre total d'années d'études a été créé, séparant
les années d'études avant et apres les Lésions de la moelle, ’enseignement a été basée
sur les directives de I'Organisation des Nations Unies pour I'éducation et la culture
pour classer I'enseignement en enseignement primaire, secondaire.

Le statut social subjectif est décrit avec I'échelle de McArthur

Un nouveau poste sur la composition des ménages a été créé pour pondérer les
revenus des ménages en fonction des seuils d'age présentés par I'Organisation de
coopération et de développement économiques (OECD ).

>  CARACTERISTIQUES DE LA LESION :

L’évaluation du niveau et de I'exhaustivité du niveau de lésion (paraplégie;
tétraplégie; lésion complete; Iésion incomplete) ainsi que la date de la LME par
I’Enquéte communautaire sur les lésions médullaires en Suisse (SwiSCI Community
Survey)

L'étiologie de la SCI est évaluée sur la base du modele démographique de
lésions de la moelle épiniere développé par la Société internationale de la moelle
épiniere (ISCoS)

> ENERGIE ET SENSATION :

Les 4 questions de la sous-échelle de SF-36 vitalité ont été sélectionnées pour
couvrir la catégorie Fonctions énergétiques et d'entrainement, et les 5 questions de
la sous-échelle SF-36 santé mentale ont été choisies pour évaluer la catégorie

Fonctions émotionnelles.
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La principale raison de l'inclusion des 2 sous-échelles SF-36 est la disponibilité
de données comparables pour les populations avec des lésions médullaires.

>  PROBLEME DE SANTE :

14 questions faisant partie de L'échelle des conditions secondaires des Iésions
de la moelle épiniere (SCI-SCS ) ont été spécifiqguement développées pour la
prévalence et la gravité des conditions secondaires chez les personnes atteintes de
Iésion de la moelle épiniere.

L’intensité de la douleur au cours des 7 derniers jours a été évaluée a I’aide d’un
seul élément du Brief Pain Inventory (BPI), avec une échelle de 0 a 10, O étant égal a
« aucune douleur » et 10 a « douleur aussi mauvaise que vous pouvez I'imaginer ».

> ACTIVITE ET PARTICIPATION :

15 questions de MDS ont été sélectionnées pour couvrir les catégories activité
et participation.

Pour évaluer les limitations d’activité, la participation et l'interaction avec
I’entourage, la capacité de prendre soin de sa santé et de I’entourage.

L’utilisation des mains et des bras, Changement de la position de bas du corps,
ont un impact potentiellement élevé sur l'indépendance d'une personne avec une LME
et la raison pour laquelle 3 questions ont été sélectionnées de I’échelle SCI-FI AT : se
lever, pousser, changer de position.

> INDEPENDANCE DANS LA VIE QUOTIDIENNE :

La mesure SCIM Il ( The Spinal Cord Independence Measure) a été spécialement
concue pour évaluer l'indépendance dans les soins personnels, la mobilité et la

gestion de la respiration, la toilette, chez les personnes atteintes de LME.
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> TRAVAIL :

Comme souligné dans le rapport de I'OMS Perspectives internationales sur les
lésions de la moelle épiniere (IPSCI), I'emploi rémunéré est un déterminant majeur de
la santé et du bien-étre des personnes avec LME.

Les questions proviennent de plusieurs sources :

Quatre questions MDS sont utilisées pour collecter les informations de base sur
la situation de travail, et 9 questions sont tirées de (SwiSClI Community Survey).

2 questions du questionnaire de ERIQ SCALE ont été utilisées pour évaluer la
récompensé a |I’effort comme indicateur du stress psychosocial au travail. En plus
d’une question sur le travail actuel.

» FACTEUR ENVIRONNEMENTAL :

Le formulaire abrégé de l'inventaire des facteurs environnementaux de Nottwil
(NEFI) a été développé pour évaluer les barrieres environnementales percues
(transport, aide aux soins personnels, acces a domicile, fournitures médicales.)

Le NEFI est le seul instrument validé spécialement concu pour la lésion de la
moelle épiniere.

» SERVICE DE SOIN DE SANTE :

Evaluer par 7 questions de MDS sur les soins de santé fournis, et I’expérience
avec les professionnels de santé.

» FACTEUR PERSONNEL :

6 questions de MDS ont été sélectionnées pour couvrir I’autonomie, I’optimisme
et la motivation.

Les schémas d'expérience et de comportement sont couverts par une question

de I'échelle générale d'appartenance (GBS) .
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Deux questions de [I'échelle d'autoefficacité Moorong MSES ont été
sélectionnées pour évaluer l'auto-efficacité, fournissant ainsi une solution réalisable
avec une bonne comparabilité a la fois a la population générale et les populations SCI.

Une question isolée en rapport avec un évenement important qui s’est produit
durant I’année .

> QUALITE DE VIE ET SANTE GENERALE :

Le WHOQOL-BREF évalue la qualité de vie et fournit une évaluation du bien-étre
comparable sur le plan international et interculturel comprenant 26 questions. Pour
des raisons de faisabilité et d'efficacité, une sélection de 6 questions qui ont montré
une bonne fiabilité et validité au sein de la communauté SCI est utilisée.

Une seule question de SF 36 transition sanitaire sur I’évaluation de la sante par
rapport a I’année précédente, et une question de SF12 pour I’évaluation de la sante

de facon générale.

D. Analyses statistigues

1. Calcul des scores :

Parmi les outils de mesure utilisés dans ce questionnaire, les trois sous—-échelles
qui ont un modele de calcul de score sont le WHOQOL-BREF, le SCS-SCI et le NEFI.

R WHOQOL BREF :

WHO Quality of Life-BREF (WHOQOL-BREF) ou (Worl Health Organisation Quality
Of Life-Bref) est instrument international d’évaluation de la qualité de vie
transculturelle et comparable qui contient 26 éléments. (28)

Les deux premieres questions auto-évaluent la qualité de vie (B1) et la
satisfaction a I’égard de la santé (B2). Les 24 questions restantes représentent

chacune des 24 facettes de I'instrument original (WHOQOL-100), divisées en quatre

domaines : physique, psychologique, relations sociales et environnement. (29)

Mme TAZROUT DALAL 41



Etude des proprietes psychometriques de la version arabe du questionaire pour I’étude internationale des lesions de la moelle epiniere « insci questionnaire » TheseN°104/20

Contrairement a le WHOQOL-100, dans lequel chacune des 24 facettes est
évaluée a I'aide de quatre questions, dans le WHOQOL-bref une seule question est
utilisée (tableau 6):

Celle qui a la corrélation la plus élevée avec le score total, calculée par la
moyenne de toutes les facettes (29) (32).

Le WHOQOL-BREF produit un profil avec quatre scores de domaine et deux
points individuellement notés sur la perception globale d’une personne de la qualité
de vie et de la santé (28) (30).

Cet outil, de I’Organisation mondiale de la Santé (OMS), a été validé dans
plusieurs contextes et s’est avéré un instrument utile pour comparer les populations.

On a demandé a chaque participant d’évaluer sa qualité de vie en tenant
compte de ses normes, de ses espoirs, de ses plaisirs et de ses préoccupations sur

une échelle de Likert de 5 points (O : tres insatisfait, 4 : tres satisfait) (30).
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Tableau 6: les guestions représentatives des domaines de WHOQOL -BREF :

Question Nom de
. . N° De . N° De
Domaine representétlve question questlor.l sur la Question
du domaine version
dans MorSCl WHOQOL-BREF
How would you
Qualité de vie felibs B3 ga ool B 18 rate your quality B1
of life?
I How satisfied
Santé générale - uab?:;i 119 are you with B2
your health?
How satisfied
iy e aly cadl oS are you with
Santé physique e el:dq\_ij\ 120 your ability to B17
perform your
daily living
activities ?
Sl el il o How satisfied
Santé psychique 121 are you with B19
yourself?
How satisfied
Relation social eiuj\)ﬂyi 122 are you with B20
UE your personnel
relashionships?
How satisfied
L are you with the
Environnement mf;jji 123 condition of B23
you’re your
living place?
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Les 6 questions sont mises a I’échelle dans une direction positive avec des
scores plus élevés indiquant une meilleure qualité de vie. Ces 6 questions ont 2
échelles de réponse de style « trées mauvais a trés bon » pour la question ( B1 )et « tres
insatisfait a trés satisfait »pour les autres questions .

Apres le codage (tableau 7) des éléments de I’échelle et pour obtenir une note

globale de la qualité de vie, nous avons calculé la note totale allant de 0 a 24 des cing

éléments.
Tableau 7 : codage des réponses de WHOQOL-BREF:
Codage des questions Choix de réponse
0 Al Il ol
1 A =) e
2 s Wy A Y =l e Yy ual) Y
4 Jas 3ua las ol

*

% SCI-SCS: Spinal Cord Injury -Secondary Condition Scale (Annexe 2) :

Les affections secondaires apres une lésion de la moelle épiniere (SCI) ont le
potentiel d’avoir un impact considérable,

Non seulement sur le plan de la santé, mais aussi sur le bien-étre émotionnel,
de la participation communautaire et de la qualité de vie.

Divers facteurs ayant une incidence sur le développement des conditions
secondaires allant de blessures aux affections secondaires les plus courantes
comprennent les ulceres de pression, les problemes respiratoires, problemes génito-
urinaires , la spasticité, la douleur, et la dysreflexie autonome, les complications
respiratoires et les maladies des systemes génito-urinaires et cutanés, en utilisant ces

criteres, 14 items ont été sélectionnés pour faire partie de InSCl questionnaire(31) .

Mme TAZROUT DALAL 44



Etude des proprietes psychometriques de la version arabe du questionaire pour I’étude internationale des lesions de la moelle epiniere « insci questionnaire »

TheseN°104/20

Tableau 8 : 14 items de SCI-SCS :

Question MorSClI N° de
Les problemes de santé dans SCI-SCS

correspondante question
Probléme de sommeil 2l <L 24
Trouble de transit slae il ) 25
Infections urinaires Al sal) lllsal) Slia 26
Dysfonctionnement de la vessie adbial) (B s JIa 27
Dysfonctionnement sexuel (i JSa 28
Contractures Glalts 29
Spasme musculaire COlae il 30
Escarres LAl ¢ il culs 8 31
Problémes respiratoires o) JSLia 32
Blessure causée par la perte de sensation ol s sy Sl 33
Problémes circulatoires A geall 3 sall JSLa 34
Dysréflexie autonome A SLSaY) e 35
Hypotension orthostatique =l pall b (yalissl 36
Douleur chronique oY) 37

Tableau 9 : Codage des items de SCI-SCS :

Codage des items Choix de réponse
0 05 dSia ]
1 2
2 3
3 4
4 bl i 5

Apres codage des items (tableau 9) Le score total est calculé en additionnant

toutes les réponses de ces éléments
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Les problemes de santé secondaires ont été évalués avec 14 éléments de
I’échelle SCI-SCI. Nous avons utilisé une échelle de réponse modifiée (0=aucun
probleme a 4=probleme extréme) et on a établi un score de somme sur tous les
éléments, allant de 0 a 56.

Avec :

Le score le plus bas au domaine est de :0

Le score le plus haut au domaine :56

X/
°e

NEFI :Notwill environment factor inventory (Annexe 4)
L’échelle NEFI mesure Les obstacles environnementaux. (33)
L’instrument contient 14 éléments (Tableau 13), Chacun de ces éléments peut

étre évalué en fonction des options de réponses suivantes (34) :

0 . sans objet.

1 : sans influence .

2 - ma vie est un peu plus difficile .

3 : ma vie est beaucoup plus difficile .

Le score de cet instrument de mesure variait de 0 a 42, et les chiffres les plus

élevés indiquaient plus d’obstacles.
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Tableau 10 : les questions de NEFI et leurs correspondance MorSCl :

_ N° de _ N° de
Question dans MorSCl _ Question dans NEFI _
question question
S 7 ol gl AiSa) i gl il 87 Access a I’espace
Aalad) . 1
publics
Jibal sl sl Apilsa) iz gl il 88 . .
U sl Access a la maison 13
aidle s a Jisal 89 Climat 2
o oY) oLyl Al e Lalin) i) ga 90 _ _
ble | L Attitude social 3
(Blay Lagh oy 18 5 lilile (ha dale ) ga 91 _ _
e Attitude de famille 4
cliblely _ .
251 S shaw p ) i ¢ a1 Attitude des amis 5
L il
e g ilaall (o) pad) (e Agabis C3B) ga 93
ABlely gl Lad Janl) _ .
A 51 B shas a0 ) ki ¢ 1 fia Attitudes des colleges 6
La il
A8l L ol gl Cinida gf L 94 Transport sur de .
.8 Jpall) clblosall Jaitl) (A Bac sl courtes distances
Adal) JAT Jilu g dapdla pis gl il 95 Transport sur de longue )
A shll bl distances
ladd g Ay yalll e ) Cinda gf il 96 Assistance de personnel 9
o soignant
Slasluall g 4 92y gé T S o .
231511 gl 97 Matériel médical 10
Al gl Adle) 98 Situation financier 11
e e Dispositifs de
Jual il B3¢l (2 pali ) Gle 99 12
communication
A gsall clasdl) (B pall ol e 100 Décisions politiques 14
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E. Traitement des données:

La saisie des données a été effectuée par deux responsables qui connaissent le
guestionnaire et la technique de traitement des données.

La vérification, le controle et la correction ont été assurés par le superviseur du
traitement des données.

L'analyse des données a été réalisée en collaboration avec le laboratoire
d'épidémiologie et de recherche clinique de la faculté de médecine et de pharmacie
de Fes.

Le logiciel SPSS Statistics version 24 a été utilisé pour toute I’analyse statistique.

F.Considérations éthiques :

Notre projet de recherche a obtenu l‘avis favorable du comité d‘éthique
hospitalo-universitaire de notre établissement avant le démarrage de |‘étude. (Annexe
5) .

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

confidentialité de leurs informations.
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A. CARACTERISTIQUE SOCIODEMOGRAPHIQUE DE LA POPULATION

Les caractéristiques socio—économiques et démographiques de la population
étudiée sont présentées dans le tableau 1.

124 personnes atteintes de lésions de la moelle épiniere ont participé a I’étude,
avec une nette prédominance masculine et un sexe-ratio 7/3. 50,8% des participants
sont en couple.

L’age moyen des participants au moment de l'enquéte était de 42,38 (14,01)
avec une médiane de 39,37 des extrémes qui varient de 21,18 a 89,22 ans.

L’age moyen de notre population au moment de la lésion était de 36,95 (15,11
) avec une médiane de 33,71 des extrémes qui varient de 1 a 88,63 ans .

La moitié des participant ont une durée d’évolution de 3.16 années avec une
moyenne de 6,05 (7,99) et des extrémes qui varient de 1,15 a 52 ans.

16,9% de la population étudiée étaient analphabétes, et seulement 10% des
personnes atteintes d'une lésion médullaire ont un dipléome d'études supérieures (une
licence ou un master).

Le revenu mensuel du ménage était inférieur a 3000 dirhams dans 65,4% et
seulement 6% ont un revenu supérieur a 6000 dirhams.

La I[ésion médullaire était principalement paraplégique (79,8%) et complete dans
52,4% des cas.

86,2% des participants ont évalué leur statut social comme inférieur ou égal a

5 sur 10.
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Tableau 11 : Les Caractéristiques De La Population D’étude :

CARACTERISTIQUES N (120) % (100)
L’AGE MOYEN

Au moment de I’enquéte 42,38 -
Au moment de la lésion 36,95 -
SEXE

HOMME 88 71,0
FEMME 36 29,0
SITUATION MATRIMONIALE

CELIBATAIRE 52 41,9
MARIE(E) 59 47,6
CONCUBINAGE 4 3,2
VEUF(VE) 8 6,5
DIVORCE(E) 1 0,8
NIVEAU D’ATTEINTE MEDULLAIRE

PARAPLEGIE 99 79,8
TETRAPLEGIE 25 20,2
LA GRAVITE DE L’ATTEINTE MEDULLAIRE

COMPLETE 65 52,4
INCOMPLET 59 47,6
NIVEAU D'INSTRUCTION

ILLETTRE(E) 21 16,9
PRIMAIRE 32 25,8
SECONDAIRE (COLLEGE) 28 22,6
SECONDAIRE (LYCEE) 17 13,7
FORMATION PROFESSIONNEL 5 4,0
ENSEIGNEMENT SUPERIEUR 9 7,3
LICENCE 8 6,5
MASTER 4 3,2
STATUT SOCIAL

<5 107 86,2
> 5 17 13,6
REVENU (MAD)

< 3000 81 65,4
Entre 3000-6000 33 26,6
>6000 10 8
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B. LES PROPRIETES METROLOGIQUES:

Le temps moyen nécessaire pour remplir le questionnaire était de 45 min avec
un maximum de 60 min et un minimum de 30 min.
Le taux des données manquantes est de 0% et tous les questionnaires ont été

administrés par les enquéteurs.

C. LES QUALITES PSYCHOMETRIQUES DES SCORES :

1) Homogénéité :

> Probleme de santé :

Le coefficient alpha Cronbach variait de 0,60 a 0,66, inferieur a 0,70 pour toutes
les dimensions du probléme de santé.

Le coefficient alpha Cronbach variait de 0,60 pour I'item douleur chronique a
0,66 pour les items disfonctionnement sexuel, contracture, probleme respiratoire, et
Blessure causée par la perte de sensation, inferieur a 0,70 pour tous les items de

I’échelle SCI-SCS.

Le coefficient alpha Cronbach est de 0,65 pour I’échelle totale de probleme de

santé (SCI-SCS)
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Tableaux 12 : Homogénéité Des Dimensions Du Probleme De Santé

Cronbach Alpha pour Cronbach
Echelle ltems I’échelle totale avec Alpha pour
des items retiré I’échelle totale
Probleme De Sommeil 0,62
Trouble De Transit 0,63
Infections Urinaires 0,63
Dysfonctionnement De La Vessie 0,63
Dysfonctionnement Sexuel 0,66
Contractures 0,66
Spasme Musculaire 0,64
SCI-SCS Escarres 0,65 0.65

Probléeme Respiratoire 0,66
Blessure causée par la perte de

, 0,66
sensation
Problemes Circulatoire 0,65
Dysréflexie Autonome 0,64
Hypotension Orthostatique 0,65
Douleur Chronique

0,60
>  QUALITE DE VIE :

Le coefficient alpha de Cronbach variait de 0,39 a 0,45, inferieur a 0,70 pour

toutes les dimensions de I’échelle WHOQOL-BREF .

Le coefficient alpha de Cronbach variait de 0,39 pour I'item santé psychique a

0,45 pour les items qualité de vie ,environnement , inferieur a 0,70 pour toutes les

dimensions de I’échelle WHOQOL-BREF .

Le coefficient alpha Cronbach est de 0,67 pour le seul item représentatif de la

sous échelle SF 12 , et de 0,65 pour la question appartenant a la sous échelle SF36 .

Le coefficient alpha Cronbach de la dimension qualité de vie est de 0,53
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Tableau 13 : . Homogénéité Des Dimensions De La Qualité De Vie

Cronbach Alpha
Cronbach Alpha
Les échelles Items pour I’échelle totale
pour I’échelle totale
avec des items retiré

Qualité De Vie 0,45
Santé Générale 0,43
Santé Physique 0,40
WHOQOL-BREF

Santé Psychique 0,39
Relation Social 0,40 0,53
Environnement 0,45

SF12 Seul item SF12 0,67

SF 36 : TRANSITION Seul item SF36
0,65
SANITAIRE transition sanitaire

> FACTEURS ENVIRONNEMENTAUX :

Le coefficient alpha de cronbach variait de 0,86 a 0,87, supérieure a 0,70 pour
toutes les dimensions de I’échelle NEFI .

Le coefficient alpha de cronbach variait de 0,86 pour les items acces a I’espace
publics, acces a la maison, climat, attitude social, attitude de famille, attitude des
amis, attitude des colleges, transport sur de courtes distances, transport sur de
longue distances, assistance de personnel soignant, matériel médical a 0,87 pour les
items Situation Financiere, Dispositifs de communication et décisions politiques. Tous
les items de I’échelle NEFI sont supérieure a 0,70.

Le coefficient alpha cronbach est de 0,87 pour I’échelle totale des facteurs

environnementaux (NEFI)
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Tableau 14 : Homogénéité Des Dimensions Des Facteurs Environnementaux

Cronbach Alpha pour

Cronbach Alpha

Echelle Items I’échelle totale avec pour I’échelle
des items retirés totale
Accés A L’espace
0,86
Publics
Accés A La Maison 0,86
Climat 0,86
Attitude Social 0,86
Attitude De Famille 0,86
Attitude Des Amis 0,86
Attitude Des
. 0,86
Colleges
Transport Sur De
NEFI 0,86
Courtes Distances
Transport Sur De
0,86
Longue Distances 0,87
Assistance De
0,86
Personnel Soignant
Matériel Médical 0,86
Situation Financiere 0,87
Dispositifs De
0,87
Communication
Décisions Politiques 0,87
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2) Reproductibilité :

La reproductibilité inter-observateur et intra-observateur était bonne pour les

dimensions problemes de santé et facteurs environnementaux.

La reproductibilité inter-observateur et intra-observateur était tres bonne pour

la dimension qualité de vie avec un ICC de 0,96

Tableau 15 : reproductibilité des dimensions du questionnaire

Dimensions

Reproductibilité ICC

Inter-observateur

Intra-observateur

Les Probléemes De Santé 0,86 0,87
La Qualité De Vie 0,96 0,96
Les Facteurs Environnementaux 0,87 0,87
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L’objectif de notre étude était d’évaluer les propriétés psychométriques de 3
domaines (probleme de santé, qualité de vie, facteurs environnementaux) de
questionnaires inSCI destinés a la mesure de la participation et la qualité de vie des
personnes avec lésion de la moelle épiniére sur un groupe de personnes agées de plus
de 18 ans.

Le nombre nécessaire de sujets utilisés a été calculé en fonction de la courbe
de fiabilité de Streiner et Norman et a été fixé a 124 personnes atteintes d’une lésion
de la moelle épiniere jugée suffisante pour évaluer les propriétés psychométriques

1) Discussion des caractéristiques sociodémographiques :

Nous avons constaté une nette prédominance masculine (71 %) avec un sexe
ratio de (H/F) 7,3, résultats comparables aux données retrouvées lors du recensement
général de la population et I’habitat de 2004 (RGPH) avec 56,3% de sexe masculin (41)
et aux études menées en chine (41) avec un sexe ratio(H/F ) de 3,1 /1 et en Malaisie
avec une prédominance masculine de 70 % (43).

La moyenne d’Age des blessées médullaires au moment de I’enquéte est de
42,38 (14,01), en Italie elle est de 43 ans (44) ,en chine de 41,7(42).

Nous nous sommes intéressés ensuite a I’étude de niveau d’éducation des
malades avec 16,9 % d’analphabétisme et 79,1 sans diplomes, des valeurs
comparables a la valeur obtenue lors de RGPH de 2004 avec un pourcentage de 81,2
sans diplomes (41).

Dans la population étudiée plus que la moitié a un revenu mensuel inférieur a
3000 Dh, expliqué par I’absence de diplome et les probléemes d’accessibilités au lieu
de travail et I'absence d’un programme de reconversion professionnelle dans le
contexte marocain des PSH,et par un taux bas d’activité économique ,des valeurs
comparables lors de RGPH avec un taux brut d’activité des handicapées de 16,8 % (
41 ) ,le handicap est a la fois une cause et une conséquence de la pauvreté ,la banque

mondiale estime que 20 % des personnes pauvres sont des handicapées.
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2) Discussion des caractéristigues cliniques :

Notre population inclue dans [I'étude était constituée de 79,8 % de
paraplégiques et 20,2% de tétraplégiques ,ceci rejoint les observations
internationales notamment dans les pays en voie de développement (45 ),ceci
s’explique d’une part par la haute mortalité précoce des tétraplégiques suite a la
défaillance de la médecine pré hospitaliere et les structures d’accueil d’urgence et de
réanimation et d’autre part par la moindre fréquence des accidents qui causeraient
plus spécifiquement les tétraplégies ,notamment dans le domaine des sports a haut
risque en Allemagne 63% des blessées médullaires ont une paraplégie ,37% ont une
tétraplégie (46).

52,4 % des blessés médullaires dans la région Fes Meknes souffrent d’une
[ésion compléte et 47,6 % souffrent d’une l[ésion incomplete, en chine 32% (42) des
blessés médullaires ont une lésion complete, alors qu’en Italie 52 % des lésions de la
moelle épiniere traumatique et 24 % non traumatique sont complets ( 44).

3) Discussion des qualités psychométriques :

L’analyse statistique de la version Arabe de questionnaire inSCl a montré une
bonne acceptabilité, aucun refus, ni données manquantes, ni discordance n’a été noté,
le temps nécessaire de remplissage est tres adapté a la longueur de questionnaire et
aux nombres de questions avec une durée moyenne de 45 min.

Les résultats de I’analyse psychométrique de questionnaire morSCl montrent un
coefficient alpha de Cronbach supérieur a 0,70 pour I’échelle NEFI de la dimension
facteurs environnementaux témoignant une bonne cohérence interne (dimensions de
facteurs environnementaux) assez semblable aux chiffres obtenus avec la version
anglaise originale de NEFI (33).

Les résultats de I’analyse psychométrique de questionnaire morSCl montrent un
coefficient alpha de Cronbach de 0,65 pour I’échelle SCI-SCS de la dimension

probleme de santé légerement inférieur aux valeurs obtenues dans la version anglaise
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(31), cette différence est expliquée par I’absence de 2 items de I’échelle SCI-SCS
originale (annexe 3).

Les reproductibilités inter-observateur et intra-observateur étaient bonnes a
tres bonnes, pour les dimensions : probléemes de santé représentée par I’échelle SCI-
SCS, pour la dimension facteurs environnementaux représentée par I’échelle NEFI et
la dimension qualité de vie représentée par |’échelle WHOQOL-BREF,SF12,SF36
transition sanitaire ,le seuil généralement recommandé est de 0,60 (40) , les
coefficients de corrélation intra-classe étaient tous supérieurs a ce seuil ,Semblable
aux études menues en validant les versions originales (31,32,33).

4) Limites et difficultés rencontrées :

La validation de la version arabe MorSCI dans notre étude s’est concentrée sur
3 domaines, une validation de tous les domaines doit étre faite pour permettre une
utilisation de questionnaire inSCl au Maroc et aux autres pays Arabes.

5) Points forts :

La langue Arabe de questionnaire était un point fort et qui permettra une
accessibilité de questionnaire pour utilisation aupres de la population de moyen orient
et du nord Afrique.

La nécessité de remplir le questionnaire par un examinateur avec les
participants illettrés a participé a garder le contact médecin-malade voire avoir une
bonne acceptabilité vis-a-vis du questionnaire.

La longueur de notre questionnaire contenant 125 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 blessés médullaires, ce qui a été annoncé par eux
méme. Donc elle reste un point fort dans notre travail plus qu‘elle soit une limite.

Cette étude fait partie d’une étude internationale, ce qui va permettre une

comparaison internationale des résultats obtenus.
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Conclusion :

Ce travail a permis de montrer que la version arabe de MorSCl questionnaires
était bien accepté.

Les propriétés psychométriques des 3 domaines etudiées étaient bonnes a tres
bonne pour les dimensions probléemes de santé, facteur environnementaux et qualité
de vie.

Le questionnaires MorSCI peut étre utilisé au Maroc pour évaluer la qualité de
vie des patients atteints d’une lésions de la moelle épiniere.

Notre étude a permis de valider cette version arabe qui restera une référence pour

d’autres études de qualité de vie de blesses médullaire dans 'avenir.
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Résumé

Le contexte :

Le InSCI Questionnaire est une échelle de qualité de vie des blessés médullaires
qui explore la santé physique, émotionnelle et sociale.

Ce questionnaire comprend 125 items repartis en 4 domaines repartis en 11
dimensions (fonctions et structure corporelles, 'activité physique et participation,
facteur environnementaux et personnels, caractéristique des lésions, évaluation de la
santé et du bien-étre). Il a été traduit en arabe classique et adapté a la culture
Marocaine (MorSCIl questionnaire).

Objective. :

Le but de notre travail est d’étudier les propriétés psychométriques de 3
domaines de la version arabe (MorSCl ) du InSCI questionnaire.

Méthode :

Il s'agit d'une étude descriptive. Le questionnaire a été administré a un
échantillon représentatif de la population générale marocaine de 124 blessées
médullaires, L’age moyen des participants au moment de I'enquéte était de 42,38 avec
une prédominance masculine.

L'évaluation du questionnaire comprenait une évaluations de 3 domaine
(probleme de santé, qualité de vie, facteurs environnementaux) par les échelles
(WHOQOL-BREF,SF36,SF12,SCI-SCS,NEFI,).

La mesure de la cohérence des données et de la fiabilité par calcul du coefficient

alpha de Cronbach et de I'ICC
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Résultats :

La fiabilité des items de NEFI était élevé Lorsqu’elle est mesurée par le
coefficient alpha de Cronbach avec des valeurs compris entre 0,86-0,87.

La fiabilité de dimension facteurs environnementaux était élevé avec un alpha
de Cronbach de 0,87.

La fiabilité des items de WHOQOL-BREF était insuffisante lorsqu’elle est
mesurée par le coefficient alpha de Cronbach avec des valeurs compris entre 0,39-
0,45.

Le coefficient alpha Cronbach de la dimension qualité de vie est de 0,53 .

La fiabilité des items de SCI-SCS était limite Lorsqu’elle est mesurée par le
coefficient alpha de Cronbach : compris entre 0,60 - 0,66.

Le coefficient alpha Cronbach est de 0,65 pour la dimension probleme de santé.

La reproductibilité était bonne a tres bonne pour les dimensions : qualité de vie
avec un ICC inter-observateur et intra-observateur de 0,96, facteurs
environnementaux avec un ICC inter-observateur et intra—observateur de 0,87 et
probléme de santé avec un ICC inter-observateur de 0,86 et ICC intra-—observateur de
0,87.

Conclusion :

Les propriétés psychométriques des 3 domaines du MorSCl étaient

satisfaisantes sur le groupe de 124 blessés médullaires.
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Abstract :

The context:

The InSCI Questionnaire is a scale of quality of life for spinal cord injuries that
explores physical, emotional and social health. This questionnaire includes 125 items
divided into 4 domains in 11 dimensions (body functions and structure, physical
activity and participation, environmental and personal factors, injury characteristics,
health and well-being assessment). It was translated into classical Arabic and adapted
to Moroccan culture (MorsCi questionnaire).

Objective. :

The purpose of our work is to study the psychometric properties of 3 domains
of the Arabic version (Morsci ) of the Insci questionnaire.

Method:

This is a descriptive study,the questionnaire was administered to a representative
sample of the general moroccan population of 124 spinal cord injuries, the average
age of participants at the time of the survey was 42.38 with male predominance.

The evaluation of the questionnaire included an assessment of 3 domain (health
problem, quality of life, environmental factors) by the scales (WHOQOL-
BREF,SF36,SF12,SCI-SCS,NEFI,).

Measuring data consistency and reliability by calculation of the Cronbach and
CClI alpha coefficient

Results:

Reliability of NEFI items was high When measured by the Cronbach alpha
coefficient with values between 0.86-0.87

Dimensional reliability environmental factors was high with a Cronbach alpha

of 0.87.
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The reliability of the WHOQOL-BREF items was insufficient when measured by
the Cronbach alpha coefficient with values between 0.39-0.45

The Cronbach alpha coefficient of the quality of life dimension is 0.53

Reliability of SCI-SCS items was limiting When measured by the Cronbach alpha
coefficient: between 0.60 and 0.66

The Cronbach alpha coefficient is 0.65 for the health problem dimension

Reproducibility was good to very good for dimensions: quality of life with an
inter-observer and intra-observer CCl of 0.96, environmental factors with an inter-
observer and intra-observer CCl of 0.87 and health problem with an inter-observer
CCl0.86 observer and 0.87 intra—observer CCI

Conclusion:

The psychometric properties of the 3 domains of MorSCi were satisfied on the

group of 124 spinal cord injuries.
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annexe 1 : MorSCI questionnaire
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ANNEXE 2 : WHOQOL-BREF :

ABOUT YOU
Before you begin we would like to ask you to answer a few general questions about

yourself: by circling the correct answer or by filling in the space provided.

What is your gender? Male Female
What is you date of birth? Day Month Year
What is the highest education you received? None at all

Primary school Secondary school Tertiary

What is your marital status? SingleSeparated
Married Divorced

Living as married Widowed

Are you currently ill?  Yes No

If something is wrong with your health what do you think it is? illness/ problem
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Instructions

This assessment asks how you feel about your quality of life, health, or other

areas of your life. Please answer all the questions. If you are unsure about which

response to give to a question, please choose the one that appears most

appropriate. This can often be your first response.

Please keep in mind your standards, hopes, pleasures and concerns. We ask

that you think about your life in the last two weeks. For example, thinking about

the last two weeks, a question might ask:

Do you get the kind of

support from others

that you need?

Not at

all

Not

much

Moderat

ely
3

A great

deal

Completel

You should circle the number that best fits how much support you got from

others over the last two weeks. So you would circle the number 4 if you got a

great deal of support from others as follows.

Do you get the kind of
support from others

that you need?

Not at

all

Not

much

Moderat

ely
3

A great

deal

Complet

ely
5

You would circle number 1 if you did not get any of the support that you needed from

others in the last two weeks.

MSA/MNH/PSF/97.6
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Please read each question, assess your feelings, and circle the number on

the scale for each question that gives the best answer for you.

Neithe
Very Poor r poor |Good [|Very good
poor nor
good
1(G1) [How would you rate your|l 2 3 4
quality of life?
Neither
Very | . ~ |satisfie o
_ " |Dissatis Satisfie o
dissatisf| d nor Very satisfied
_ fied _ _ d
ied dissatis
fied
How satisfied are you
2 (G4) _ 1 2 3 4
with your health?
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The following questions ask about how much you have experienced certain

things in the last two weeks.

A
mode
Not at ) Very An extreme
A little rate
all much amount
amou
nt
To what extent do you
3 feel that physical pain
(F1.4) prevents you from 1 2 3 4 5
" " | doing what you need to
do?
How much do you need
4(F11.] any medical treatment
L . 1 2 3 4 5
3) to function in your daily
life?
How much do you
5(F4.1) . . 1 2 3 4 5
enjoy life?
To what extent do you
6(F24. .
2) feel your life to be 1 2 3 4 5
meaningful?
Not at| A little | A Very Extre
all mode| much | mely
rate
amou
nt
7(F5.3) How well are you able to|1 2 3 |4 5
concentrate?
8 (F16.1) How safe do you feel in|1 2 3 |4 5
your daily life?
9 (F22.1) How healthy is vyour|l 2 3 |4 5
physical environment?
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The following questions ask about how completely you experience or were

able to do certain things in the last two weeks.

Not at ) Moder | Mostl | Compl
A little
all ately y etely
10 Do you have enough
energy for everyday 1 2 3 4 5
(F2.1) _
life?
- Are you able to
F7.1) accept your bodily 1 2 3 4 5
' appearance?
15 Have you enough
money to meet your 1 2 3 4 5
(F18.1) Y Y
needs?
How available to you is
13 | the information that you
_ 1 2 3 4 5
(F20.1)] need in your day-to-
day life?
14 To what extent do you
F21.1) have the opportunity for, 1 2 3 4 5
' leisure activities?
Neith poor
Very poor | Poor Good | Very good
nor good
How well are
15
you able to get 1 2 3 4 5
(F9.1)
around?
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The following questions ask you to say how good or satisfied you have

felt about various aspects of your life over the last two weeks

Ver Neither Ver
_ _y. Dissatisfiq satisfied r| Satisfied _ y
dissatisfie , o satisfied
dissatisfig
How satisfied are you
16 (F3.3| . 1 2 3 4 5
with your sleep?
How satisfied are you
ith your ability to
17 (Fro,| T YOUr 4By ] 2 3 4 5
perform your daily
living activities?
How satisfied are you
18(F12.4with your capacity fol 1 2 3 4 5
work?
How satisfied are you
19 (F6.3| . 1 2 3 4 5
with yourself?
How satisfied are you
20(F13.3with your personal 1 2 3 4 5
relationships?
|How satisfied are you
21(F15.9 . _ 1 2 3 4 5
with your sex life?
How satisfied are you
22(F14.4with the support you 1 2 3 4 5
get from your friends
How satisfied are you
23(F17.3with the conditions o 1 2 3 4 5
your living place?
How satisfied are you
24(F19.3with your access to 1 2 3 4 5
health services?
How satisfied are you
25(F23.9 . Y ] 2 3 4 5
with your transport?

The following question refers to how often you have felt or experienced certain

things in

the last two weeks.
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Quite Very
Never Seldom Always
often often
How often do you
have negative
26 feelings such as
_ 1 2 3 4 5
(F8.1) | blue mood, despair,
anxiety,
depression?
Did someone help you to fill out this
0 0 R
How long did it take to fill this form
(0 11 1 PP

Do you have any comments about the assessment?

THANK YOU FOR YOUR HELP
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Annexe 3: SCI-SCS :

Health problem

Description

Rating

Pressure sore(s)

These develop as a skin rash or redness
and progress to an infected sore. Also
called skin ulcers, bedsores, and decubitus
ulcers

0123

Injury caused by loss of
sensation

Injury may occur because of a lack of
sensation, such as

burns from carrying hot liquids in the lap
or sitting too close

to a heater or fire

0123

Muscle spasms
(spasticity)

Spasticity refers to uncontrolled, jerky
muscle movements,

such as uncontrolled muscle twitch or
spasm. Often

spasticity increases with infection or some
kind of restriction

like a tight shoe or belt

0123

Contractures

A contracture is a limitation in range of
motion caused by a

shortening of the soft tissue around a
joint, such as an elbow or hip. This
occurs when a joint cannot move
frequently

enough throughits range of motion. Pain
often accompanies this problem.

0123

Heterotopic bone
ossification

This is an overgrowth of bone, often
occurring after a

fracture. Early signs include a loss
of range of motion, local swelling and
warmth at the area to the touch. This
condition

must be diagnosed by a
physician.

0123
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Diabetes is a problem resulting from
irregularities in blood

sugar levels. Symptoms include
Diabetes mellitus g o ymp 0123
frequent urination and

excessive thirst. This condition is

diagnosed by a physician

Incontinence, bladder or kidney stones,
kidney problems
urine leakage and urine back up
Bladder dysfunction are all symptor.ns of bladder _ 0123
dysfunction. NOTE: There is a
separate item for urinary tract

infections

Diarrhea, constipation, ‘accidents,” and
Bowel dysfunction associated problems 0123
are signs of bowel dysfunction

This includes infections such as cystitis
and pseudomonas

Symptoms include pain when urinating,
Urinary tract infections ymp ] ) P g 0123
a burning sensation

throughout the body, blood in the urine
and cloudy urine

This includes dissatisfaction with sexual
functioning. Causes

) for dissatisfaction can be decreased
Sexual dysfunction . ] ) 0123
sensation, changes in body image,
difficulty in movement, and problems

with bowel or bladder, like infections

Autonomic dysreflexia, sometimes called
hyperreflexia, resultsresponse to pain

Autonomic dysreflexia P . P , p. 0123
where an indivi dual doesn’t experience

sensation

This involves a strong sensation of

lightheadedness following a change in
Postural hypotension 9 o ) g E 0123
position. It is caused by a sudden drop

in blood pressure.
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Circulatory problems

Circulatory problems involve the swelling
of veins, feet or the occurrence of blood
clots

0123

Respiratory problems

Symptoms of respiratory infections or
problems include difficulty in breathing
and increased secretions

0123

Chronic pain

This is usually experienced as chronic
tingling, burning ordull aches. It may
occur in an area that has little to no
feeling

0123

Joint and muscle
pain

This includes pain in specific muscle
groups or joints. People who must
overuse a particular muscle group, such
as

shoulder muscles, or who put too much
strain on their joints are at risk of
developing pain

0123

For the following 16 health problems, please rate how much each one affected

your activities and independence in the last 3 months. If you have not experienced a

secondary condition in the last 3 months or if it is an insignificant problem for you,

please circle *“0.” Use the following scale to rate each of the secondary conditions.

insignificant problem

NOT experienced in the last 3 months or is an

MILD or INFREQUENT problem

MODERATE or OCCASIONAL problem

SIGNIFICANT or CHRONIC problem
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Annexe 4 : NEFI :

Introduction

In daily life, one is exposed to diverse extemal influences (so-called environmental factors), which can make everyday easier or more

difficult.

Which factors made your participation in society a little, or considerably more, difficult in the last 4 weeks? Please consider how you would

like your participation to be.

Question

Response Options

Question Label
No.
1 Public access
2 Climate
3 Socal attitudes

10

11

12

13

14

Attitudes of family

Attitudes of friends

Attitudes of colleagues

Short-distance

trans portation

Long-distance

transportion

Personal care assistance

Medical supplies

Financial situation

Communication devices

Home access

Political decisions

Inaccessible or inadequately accessible public places

(eg, public buildings, parks)

Unfavorable climatic conditions (eq, weather, season,

temperature, humidity )

Megative societal attitudes toward persons with disability

(eq, prejudice, ignorance)

Negative attitudes of your family and relatives with regard to
your disability (eg, prejudice, lack of support, overprotective

behavior)

Megative attitudes of your friends with regard to your disability
(eq, prejudice, lack of support, overprotective behavior)

Negative attitudes of neighbors, acguaintances, and work
colleagues with regard to your disability (eg. prejudice, lack
of suppart, overprotective behaviar)

Lack of, or inadequate, adapted assistive technology for moving
around over short distances (eg, stair lift, walking aids)

Lack of, orinadequate, adapted means of trans portation for long
distances {eqg, no adapted car, hard to use public transport)

Lack of, or inadequate, nursing care and support services
{eg, home health care, personal assistance)

Lack of, or insufficient, medication and medical aids and
supplies (eg, catheters, disinfectants, splints, pillows)

Problematic financial situation (eg, shortage of money, lack

of govemmental support)

Lack of, or inadequate, communication devices (g, writing
devices, computer, telephone, mouse)

Inaccessibility, or inadequate, accessihility to the hames of

friends and relatives

Inadequate national and cantonal political decisions and
agovernmental services (eg, problems with disability insurance,

lack of equality promotion)

0=no influence

1=made my life a little harder
2=made my life a lot harder
0=no influence

1=made my life a little harder
2=made my life a lot harder
0=no influence

1=made my life a little harder
2=made my life a lot harder
0=no influence

1=made my life a little harder
2=made my life a lot harder
0=no influence

1=made my life a little harder
2=made my life a lot harder
0=no influence

1=made my life a little harder
2=made my life a lat harder
0=no influence

1=made my life a little harder
2=made my life a lot harder
0=no influence

1=made my life a little harder
2=made my life a lot harder
0=no influence

1=made my life a little harder
2=made my life a lot harder
0=no influence

1=made my life a little harder
2=made my life a lot harder
0=no influence

1=made my life a little harder
2=made my life a lot harder
0=no influence

1=made my life a little harder
2=made my life a lot harder
0=no influence

1=made my life a little harder
2=made my life a Lot harder
0=no influence

1=made my life a little harder
2=made my life a lot harder
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Annexe 5 : consentement du comité d‘éthique

FACULTE DE MEDECINE ET DE PHARMACIE DE FES
LE CENTRE HOSPITALIER UNIVERSITAIRE HASSAN II
FES
COMITE D'ETHIQUE HOSPITALO-UNIVERSITAIRE FES

Fés le, 20/07/2017

A
Monsieur le Professeur Pr HAJJIOUI Abderrazak
Laboratoire des Neurosciences Cliniques, Faculté de Médecine et de Pharmacie de Fés

AVIS DUCOMITE D'ETHIQUE HOSPITALO-UNIVERSITAIRE FES

Partie | : Titre et référence du protocole

Le comité a été saisi le mois de Janvier 2017
Une demande d'avis pour un projet de recherche intitulé: "Enquéte marocaine sur les traumatismes
médullaires” ", classé sous le N* @317

Dont le promoteur est : Laboratoire des Neurosciences Cliniques

Adresse : Laboratoire des Neurosciences Cliniques, Faculté de Médecine et de Pharmacie de Fés

Partie Il : Documents

L¢ comité a examiné les documents relatifs a ce projet en séance
-Protocole de recherche,

-Questionnaire de I'étude

-Curriculum vitae de I' investigateur principal de I'étude

-Formulaire de consentement éclaire des patients, en frangais et en arabe
-Fiche d'information en frangais et ¢n arabe

b 3. S G R ¢

Partie Il : Investigateur impliqué dans l'étude

- Pr HAJJIOUI Abderrazak : Laboratoire des Neurosciences Cliniques, Faculté de Médecine et de
Pharmacie de Feés
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™

Partie IV : Délibération ‘

Le comité a. par la suite, délibéré le 20072017 |
Ont participé & la délibération :

* Nom: HIDA Prénom : Moustapha Titre : Pédiatrie

* Nom:EL RHAZI Prénom : Karima Titre : Epidémiologiste

* Nom:ACHOUR Prénom : Sanae Titre : Toxicologue

* Nom: BENNANI Prénom : Bahia Titre : Biologiste

* Nom: ABABOU Prénom : Mohammed Titre : Sociologue

* Nom: BELAHSEN Prénom : Mohammed Faouzi Titre : Neurologue

A I'unanimité des membres présents, le comité a adopté la délibération suivante :
Avis Favorable.

Partie V : Référence du comité

Le comité suit une procédure de qualité pour son fonctionnement, et se base pour ses délibérations sur la déclaration & IHelsinki
version 2008, ks dermiére version du texte de CICH concernant les Bonnes pratiques cliniques, la directive Européenne (réf :
2001/20/CL) la décxion du ministre de la santé N 02/DRC/00 du 03/12/2012, relative aux Recherches Biomédicales.

Le Président du Comité d’Ethique
Pr. HIDA Moustapha
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