L’Inventaire Systémique de Qualité de Vie pour Enfants en oncologie pédiatrique : développement d’un module spécifique

Missotten Pierre - Université de Liège, Faculté de Psychologie et des Sciences de l’Education, Psychologie de la Santé & Centre Hospitalier Régional de la Citadelle, Service d’hémato-oncologie pédiatrique, Liège, Belgique.

Etienne Anne-Marie - Université de Liège, Faculté de Psychologie et des Sciences de l’Education, Psychologie de la Santé, Liège, Belgique.

Hoyoux Claire - Centre Hospitalier Régional de la Citadelle, Service d’hémato-oncologie pédiatrique (Ulg), Liège, Belgique.
pmissotten@ulg.ac.be

Dans la littérature pédiatrique relative à l’évaluation de la qualité de vie et de la qualité de vie liée à la santé, deux types bien distincts d’outils existent: les outils génériques et les outils spécifiques. Les mesures génériques s’adressent à tout enfant (Rodary, 2000). Elles permettent d’établir des comparaisons entre différents groupes d’enfants (malades et sains) mais peuvent ne pas être sensibles ni aux changements mineurs dans le fonctionnement d’un enfant ni aux aspects spécifiques de la maladie qui sont pourtant cliniquement pertinents dans sa vie (Harding, 2001; Patrick & Erikson, 1993; Raat et al., 2006). Les mesures spécifiques concernent les enfants atteints d’une maladie donnée: asthme, diabète, cancer,… (Rodary, 2000). Elles sont plus sensibles aux implications des différents traitements et sont probablement plus appropriées tant pour évaluer les interventions que pour comparer l’impact de traitements alternatifs (Eiser, 1997). Par contre, elles ne permettent pas de comparer la qualité de vie d’enfants et d’adolescents souffrant de maladies différentes (Levi & Drotar, 1998). De plus, leur spécificité s’oppose à la conception de la qualité de vie en tant que construction applicable à tous les enfants, les standards de qualité de vie étant universels (Wallander et al., 2001). Pour contrer ces inconvénients respectifs, le développement d’un troisième type d’outil -l’outil modulaire- est actuellement encouragé. Ce dernier se compose d’une partie générique à laquelle vient s’ajouter une partie spécifique à la pathologie.

L’objectif de cette communication est de présenter le développement du module spécifique « cancer » se rattachant à la partie générique de l’Inventaire Systémique de Qualité de Vie pour Enfants (ISQV-E© ; Missotten, Etienne et Dupuis, 2007; Missotten, Lemétayer et al., 2007). L’ISQV-E© est un auto-questionnaire, destiné aux enfants de 8 à 12 ans, évaluant dans quelle mesure chaque enfant parvient à atteindre les buts qu’il se fixe dans différents domaines de sa vie. Il est constitué de 20 items : le sommeil, l’alimentation, la douleur, la santé, les vêtements, l’apparence physique, les relations avec les grands-parents, les relations avec maman, les relations avec papa, les relations avec la fratrie, les contacts avec les amis, le regard des autres sur soi, l’école, les résultats scolaires, les activités sportives, les activités non sportives, l’autonomie, l’obéissance à une autorité et la tolérance à la frustration. Sa spécificité tient à son évaluation de la qualité de vie en termes d’écart entre situation actuelle et but et à sa prise en compte des capacités d’adaptation des enfants. 

L’élaboration du module spécifique venant s’ajouter aux 20 items génériques a été effectuée sur base de deux types d’informations: 

· discussions multidisciplinaires réunissant l’ensemble de l’équipe d’oncologie pédiatrique du CHR de la Citadelle.

· recensement des outils spécifiques existant en oncologie pédiatrique et du seul outil modulaire ayant un module cancer : le Pediatric Quality of Life Inventory (Varni et al., 2002).

Sur base de ces informations, 6 items spécifiques ont été générés: nausées et vomissements, fonctionnement physique, anxiété liée aux traitements, connaissance de la maladie, des traitements et de leurs effets, relations avec le personnel soignant et fonctionnement intellectuel. Ces 6 items spécifiques sont appréhendés, de manière similaire aux items génériques, tant au moyen du canal verbal que par l’intermédiaire de représentations imagées. 
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