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1. CONTEXTE

Depuis plusieurs années, l'évaluation des résultats et de limpact du processus
d'adaptation-réadaptation et d'intégration sociale des personnes ayant des incapacités
est devenue une préoccupation majeure autant des milieux cliniques que de recherche.
La publication de la Classification internationale des déficiences, incapacités et
handicaps (CIDIH)! par I'Organisation mondiale de la santé (1980) avait amorcé une
importante réflexion internationale sur la précision des concepts reliés aux
conséquences de maladies et traumatismes. Cela a contribué a souligné l'importance
de disposer d'instruments d'évaluation appropriés correspondant aux trois domaines
conceptuels du modéle de la CIDIH. Le développement d’outils ou de procédures de
mesure a cependant été inégal et les premiéres dimensions du modéle (déficience et
incapacité) peuvent se documenter de fagon trés détaillée par une multitude d’outils
(Granger et Gresham, 1984; Fuhrer MJ, 1987; Cole et al., 1994; Ditunno, 1992), alors
que I'étendue des conséquences sociales des maladies et traumatismes dans les
situations de vie courantes, correspondant au domaine du handicap, demeure encore
peu évaluée. Ce phénomene est en partie attribuable a l'attention portée depuis

longtemps aux aspects organiques et fonctionnels en réadaptation.

D’une part, les instruments existants sur le handicap (Hamonet, 1990; Whiteneck et al.,
1992; Harwood, Gompertz et Ebrahim, 1994; Steward, Kidd et Thomson, 1995; Willer,
Ottenbacker et Coad, 1994) sont tres récents et généralement sommaires. De plus,
leurs processus de validation n'ont pas toujours été documentés de facon compléte. Par
exemple, Whiteneck et al., (1992) ont développé un outil basé sur le modele de la
CIDIH, qui mesure le handicap chez des personnes ayant une lésion médullaire et
maintenant utilisable avec d’autres clientéles. Cet outil n'inclut pas I'ensemble des roles

sociaux habituellement attribués a une personne (ex.. relations familiales et

1 Au Québec, le titre de Classification internationale des déficiences, incapacités et handicaps a été conservé comme
traduction francaise de International Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps.



interpersonnelles) ou les mesure de fagcon imprécise. Dans le milieu francophone, un
seul autre outil mesurant le concept de handicap a été répertorié (Hamonet, 1990). «
L’handicapométre D.A.C. » est un outil qui évalue des éléments dans les trois niveaux
conceptuels (déficience, incapacité, handicap). Au niveau du handicap, l'outil est
appliqué a 28 habitudes de vie référant surtout a des activités de vie quotidienne et est
donc peu exhaustif.

D’autre part, les différents travaux réalisés au plan conceptuel par le Comité québécois
sur la CIDIH (CQCIDIH) depuis 1987 ont amené une vision différente du concept de
handicap. Initialement pergu comme un résultat attribuable a l'unique présence de
déficiences et d’incapacités, le handicap est maintenant défini comme un résultat
situationnel issu de l'interaction entre deux dimensions causales : les caractéristiques de
la personne et celles de son environnement. Cette nouvelle conception mena a
'appellation « situation de handicap » lorsqu’il y a perturbation dans la participation
sociale d’'une personne. Cette nouvelle approche conceptuelle proposée par le
CQCIDIH (maintenant nommeé « Réseau international sur le Processus de production du
handicap (RIPPH) ») est globalement représenté par le modéle du Processus de
production du handicap (PPH) (Fougeyrollas et al., 1998).

Cette évolution conceptuelle a également amené une modification dans les éléments
constituant la participation sociale d’'un individu. Ainsi, traditionnellement pergus comme
des éléments de capacités intrinséques a la personne, la réalisation des activités
courantes et domestique (nutrition, soins personnels, etc.) doit étre considérée comme
un résultat situationnel au méme titre que l'actualisation d’'un réle social (travail, loisir,
relations interpersonnelles, etc.) puisque cette réalisation est toujours influencée par

I'environnement dans lequel les activités sont réalisées.

Conséquemment, le nombre restreint d’outils documentant la participation sociale des
personnes ayant des incapacités et les précisions conceptuelles du PPH sur la

participation sociale ont amené notre groupe a considérer le développement d’'un outil



de mesure qui pallierait & certaines faiblesses des outils existants et qui tiendrait compte
des évolutions conceptuelles proposées.

La Mesure des habitudes de vie (MHAVIE) a été développée afin d'évaluer plusieurs
aspects reliés a la participation sociale des personnes ayant des incapacités, sans
égard au type de déficiences sous-jacentes. Conceptuellement basée sur le PPH, la
MHAVIE permet de documenter le niveau de réalisation des habitudes de vie, lesquelles
se définissent comme les activités courantes ou les roles sociaux valorisés par la
personne elle-méme ou son contexte socioculturel selon ses caractéristiques (age,
sexe, identité socioculturelle, etc.) (Fougeyrollas et al., 1998). Elles comprennent les
activités qui sont réalisées sur une base quotidienne (se mettre au lit ou sortir du lit,
prendre un repas, etc.) ainsi que d'autres réalisées a des fréquences variées (faire des
courses dans les magasins, planifier son budget ou assurer I'éducation des enfants,
etc.). La MHAVIE a été développée a partir de la nomenclature du PPH qui comprend

12 catégories d'habitudes de vie (Tableau 1).

2. MODELE CONCEPTUEL

Tel que revendiqué par les organismes de promotion des droits des personnes
handicapées, une approche conceptuelle positive a été adoptée pour identifier les
grandes dimensions du PPH : soit les systemes organiques, les aptitudes, les facteurs
environnementaux et les habitudes de vie. Les concepts de déficiences, incapacités,
obstacles environnementaux et situations de handicap sont utilisés comme des
éléments de mesure de ces dimensions conceptuelles et ainsi plus adéquatement
compris (Fougeyrollas et al., 1998a). Un systéme organique est défini comme « un
ensemble de composantes corporelles visant une fonction commune » (Fougeyrollas et
al., 1998b). « Une déficience correspond au degré d'atteinte anatomique, histologique
ou physiologique d'un systeme organique » (Fougeyrollas et al., 1998b). Une aptitude
est définie comme étant « la possibilité pour une personne d'accomplir une activité

physique ou mentale » (Fougeyrollas et al., 1998b). La qualité d'une aptitude se mesure



sur une échelle allant de la capacité optimale a l'incapacité compléte. Le profil des
systemes organiques et des aptitudes correspond avec les facteurs identitaires aux
facteurs personnels, intrinseques a la personne. Les facteurs environnementaux
correspondent « aux dimensions sociales ou physiques qui déterminent I'organisation et
le contexte d'une société » (Fougeyrollas et al., 1998b). L'évaluation de la qualité de
I'environnement se fait sur une échelle allant du facilitateur optimal a l'obstacle complet.
Un obstacle entrave la réalisation des habitudes de vie et donc occasionne des
situations de handicap lorsqu'il entre en interaction avec les facteurs personnels

(déficiences, incapacités, identité, etc.) (Fougeyrollas et al., 1998b).

Facteurs de risque

Cause
|
Facteurs personnels Facteurs environnementaux
Systémes Aptitudes
organiques
9 a g
Intégrité —=tmm Déficience Capacité —ss-m= Incapacité [ Facilitateur s Obstacle]

Habitudes de vie

[Participation sociale <—® Sijtuation de handicap]

© RIPPH/SCCIDIH 1998

Figure 1: Processus de production du handicap : modéle explicatif des causes et
conséquences des maladies, traumatismes et autres atteintes a l'intégrité
ou au développement de la personne (Fougeyrollas et al., 1998)

Une habitude de vie est définie comme une « activité courante ou un réle social
valorisé par la personne elle-méme ou son contexte socioculturel selon ses
caractéristiques (age, sexe, identité socioculturelle, etc.) » (Fougeyrollas et al., 1998b).
Les habitudes de vie ou la performance de réalisation en situation de vie sociale

assurent « la survie et I'épanouissement d'une personne dans sa société tout au long de
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son existence » (Fougeyrollas et al., 1998b). « L'habitude de vie » qui peut aussi étre
nommée « situation de vie » semble étre le terme le plus adéquat pour désigner les
activités courantes et sociales d'une personne dans son milieu réel de vie. Mentionnons
qu'il faut les interpréter comme des activités faisant partie de la vie courante ou
habituelle de la personne et ne pas leur attribuer obligatoirement une connotation
d'activités répétitives. La qualité de réalisation d'une habitude de vie se mesure sur une
échelle allant de la pleine participation sociale a la situation de handicap totale. La
qualité de réalisation des habitudes de vie est autant déterminée par les caractéristiques
personnelles que par la qualité des facteurs environnementaux qui deviennent des
obstacles ou des facilitateurs en relation avec des situations de vie sociale spécifiques
(Fougeyrollas et al., 1995, 1996, 1998a ; Verbrugge et Jette, 1994, Robine, Ravaud
Cambois, 1997).

3. DESCRIPTION DE L’ INSTRUMENT DE MESURE

3.1 ELABORATION DE L’ INSTRUMENT

La MHAVIE est composée d’éléments de chaque catégorie et sous-catégorie des
habitudes de vie de la nomenclature du PPH (ex. : nutrition incluant le régime
alimentaire, la préparation des repas et la prise des repas, etc.). Celles-ci ont été
décomposées en éléments pouvant étre des taches simples (ex. : utiliser un verre, se
brosser les dents, etc.) ou plus complexes (ex. : maintenir une conversation ou assumer
des responsabilités, etc.) (Tableau 1). Il était nécessaire de formuler ces items de fagon
claire et précise afin d'éviter toute mauvaise compréhension. Certaines habitudes de vie
doivent étre obligatoirement réalisées parce qu'elles sont déterminantes pour la survie
de la personne (sommeil, nutrition, hygiéne excrétrice, etc.). D'autres peuvent étre
réalisées selon certaines caractéristiques de la personne et de son contexte de vie
(entretien du domicile, transports, éducation scolaire, occupation rémunérée, etc.). A la
suite de la version 1.0 de l'instrument (Fougeyrollas et al., 1993), divers processus de

validation ont mené a des versions successives (v. 2.0 et v. 3.0) de la MHAVIE

11



(Fougeyrollas et al., 1995, 1998a). Une version spécifiquement adaptée aux enfants de

5 a 13 enfants a également été élaborée (Fougeyrollas et al., 2001).

Tableau 1 : Nomenclature des habitudes de vie (Fougeyrollas et al., 1998)

Activités de vie quotidienne

Roles sociaux

e Nutrition
« Régime alimentaire
« Préparation des repas
o Prise des repas

« Condition corporelle
e« Sommeil
« Condition physique
« Condition mentale

e Soins personnels
« Hygiéne corporelle
« Hygiéne excrétrice
« Habillement
e Soins de santé

e« Communication
« Communication orale et corporelle
« Communication écrite
« Télécommunication
« Signalisation

« Habitation
« Activités reliées au domicile
« Entretien ménager
« Ameublement et autres équipements
utilitaires

o Déplacements
« Déplacements restreints
« Utilisation des moyens de transport

Responsabilités

« Responsabilités financiéres
« Responsabilités civiles

« Responsabilités familiales

Relations interpersonnelles
« Relations sexuelles
« Relations affectives
« Relations sociales

Vie communautaire
« Vie associative
« Vie spirituelle et pratiques religieuses

Education

« Education préscolaire

« Education scolaire

« Formation professionnelle
« Autres formations

Travail

« Orientation professionnelle
« Recherche d’un emploi

o Occupation rémunérée

« Occupation non rémunérée

Loisirs

e Sports et jeux

o Arts et culture

« Activités socio-récréatives

La version détaillée de la MHAVIE (v. 3.0) comprend 240 items. Une version abrégée de

I'outil a été élaborée en utilisant des items plus globaux qui exprimaient adéquatement

un aspect plus large de I'habitude de vie. Cette version comprend 77 items (v. 3.1). Elle

permet de réaliser un inventaire initial du profil de situations potentielles de handicap de

la personne lesquelles peuvent subséquemment étre analysées plus précisément avec

des sections spécifiqgues de la version détaillée. De méme, elle peut étre utilisée pour

deépister les situations de vie problématiques susceptibles de faire I'objet d'objectifs

d'intervention par exemple dans le cadre d'un plan dintervention individualisé (PII)

12



interdisciplinaire. Le tableau suivant présente le nombre d’items des versions détaillée et
abrégée selon les différentes catégories de la nomenclature.

Tableau 2 : Nombre d’habitudes de vie des versions abrégée (v. 3.1) et détaillée (v. 3.0)
de la MHAVIE selon les différentes catégories de la nomenclature

Activités courantes Rbéles sociaux
Nombre d’énoncés Nombres d’énoncés
abrégée  détaillée abrégée détaillé
- Nutrition 4 17 - Responsabilités 8 25
- Condition corporelle 4 9 - Relations interpersonnelles 7 14
- Soins personnels 8 33 - Vie communautaire 8 18
- Communication 8 14 - Education 2 13
- Habitation 8 40 - Travail 8 12
- Déplacements 5 18 - Loisirs 7 27

3.2 ECHELLE DE MESURE

L’évaluation du degré de réalisation de chaque habitude de vie (Tableaux 3 et 4)
s’effectue en identifiant : 1) le degré de difficulté dans la réalisation et 2) le type d'aide
requis a cette réalisation. Si une habitude de vie spécifique ne fait pas partie de la vie
courante ou du mode de vie de la personne sur la base d'un choix personnel, cet
élément doit alors étre identifié comme étant non applicable a I'évaluation d’une
situation de handicap. En effet, dans une perspective de droits de la personne et de vie
autonome, une habitude de vie qui n'est pas réalisée par choix personnel, ne peut étre
qualifiée de situation de handicap. L'instrument a également été doté d'une échelle de
satisfaction permettant d'évaluer l'appréciation de la personne en relation avec son
degré de réalisation de I'habitude de vie. Toutefois, les résultats de cette échelle ne sont
pas pris en considération dans le calcul du score. La figure 2 présente le format de

l'instrument au plan des différentes échelles de mesure.

Répondez aux deux questions suivantes Question 1 Question 2
(cochez les cases appropriées) A) Niveau de B) Type d’aide Niveau de
1-Pour chacune des habitudes de vie suivantes, ~ réalisation requis satisfaction
indiquez . A) de quelle facon la personne* les (1 réponse seulement) (1 réponse ou plus, (1 réponse seulement)
' _CI_Q_D—, . . selon le cas)
réalise habituellement,

B) quel type d’aide est requis.
2- Pour chacune des habitudes de vie suivantes,}

indiquez le niveau de satisfaction en lien avec la
facon dont I’habitude de vie est réalisée.

Figure 2 : Format de I'instrument au plan des différentes échelles de mesure

13



(MHAVIE, v. 3.1)

Tableau 3 : Définitions des niveaux de réalisation des habitudes de vie
(MHAVIE, v. 3.1)

Niveaux de réalisation

Définitions

Sans difficulté

Avec difficulté

Réalisée par substitution

Non réalisée

Ne s’applique pas

La personne réalise facilement ou avec peu de difficulté I'habitude de vie
méme si cela est fait avec aménagement, aide technique ou aide
humaine selon le cas.

La personne réalise difficilement (inconfort, beaucoup d’efforts,...)
'habitude de vie méme si cela est fait avec aménagement, aide
technique ou aide humaine selon le cas.

La personne ne peut pas participer activement a la réalisation de
’habitude de vie en raison de trop grandes incapacités ou d’obstacles
trop importants. Comme cette habitude de vie est essentielle, dans la
majorité des cas (se laver, s’habiller, se déplacer...), celle-ci est
entierement réalisée par une aide humaine.

La personne ne réalise pas I'habitude de vie en raison de trop grandes
incapacité, d’obstacles trop importants ou d’'un manque d’aide. Comme
cette habitude de vie, n’est pas essentielle, dans la majorité des cas
(occuper un emploi, aller au cinéma, ...) celle-ci ne peut-étre réalisée par
une autre personne.

L’habitude de vie ne fait pas partie de la réalité quotidienne de la
personne parce qu’elle ne s’est pas encore présentée ou qu’elle n’a pas
besoin de la réaliser ; en raison de I'dge ou du sexe ; a cause de
I'environnement ; ou par choix personnel, familial ou socio-culturel.

Tableau 4 : Définitions des types d’aides requis pour la réalisation des habitudes de vie
(MHAVIE, v. 3.1)

Types d’aides requises

Définitions

Sans aide

Aide technique

Aménagement

Aide humaine

La personne réalise seule I'habitude de vie, sans aide technique, sans
aménagement et sans aide humaine. Dans cette situation, les autres ne
peuvent étre cochées.

Tout support (non humain) pour aider a la réalisation des habitudes de
vie de la personne tel que : fauteuil roulant, aide visuelle, appareil auditif,
siege de bain, médicaments, autres accessoires. Généralement, la
personne peut les apporter avec elle.

Toute modification de I'environnement ou de la tadche de la personne
pour faciliter la réalisation de ses habitudes de vie telle que : rampe
d’acces, porte élargie, modification de I'éclairage, aménagement de la
tadche, modification de I'habitude de vie ou du temps de reéalisation
(disposer de plus de temps pour réaliser une habitude de vie).
Généralement, dans le cas des aménagements physiques, la personne
ne peut les apporter avec elle.

Cette aide se défint comme toute personne aidant a la réalisation des
habitudes de vie de la personne telle que proches, amis, préposeé, etc.
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Cela comprend laide physique ou la supervision (surveillance), les
consignes verbales, I'encouragement, etc. Cette aide doit atre
nécessaire en raison « des incapacités de la personne » ou des
« obstacles de I'environnement ».

Une échelle de réalisation s'étalant sur 10 niveaux a été développée en combinant les

résultats des sous échelles du degré de difficulté et du type d’aide.

Tableau 5 : Description de I'échelle de réalisation des habitudes de vie
(MHAVIE, v. 3.1)

Pointage  Niveau de difficulté Type d’aide

9 Réalisé sans difficulté Sans aide

8 Réalisé sans difficulté Avec aide technique (ou aménagement)

7 Réalisé avec difficulté Sans aide

6 Réalisé avec difficulté Avec aide technique (ou aménagement)

5 Réalisé sans difficulté Avec aide humaine

4 Réalisé sans difficulté Avec aide technigue (ou aménagement) et aide
humaine

3 Réalisé avec difficulté Avec aide humaine

2 Réalisé avec difficulté Avec aide technigue (ou aménagement) et aide
humaine

1 Réalisé par substitution?

0 Non réalisé

N/A Ne s’applique pas

3.3 PROCEDURE DE CALCUL (SCORE GLOBAL OU PAR CATEGORIE)

Le niveau de réalisation de chaque habitude de vie est une information pertinente en
soi. Cependant, le calcul d’'un score global d’'une série d’habitudes de vie peut étre utile
pour une appreéciation plus générale d’'une catégorie particuliere ou ultimement pour
'ensemble des items de la MHAVIE. Ce score global se calcule en additionnant

I'ensemble des scores obtenus pour chaque catégorie d'habitudes pertinentes.

Afin de tenir compte des variations dans le nombre d'items composant chaque catégorie
d’habitudes de vie (ex.: nutrition, n = 17; soins personnels, n = 33; responsabilités, n =
25) et du nombre d'items applicables a chaque individu, un score normalisé (0 a 10)
pour chaque catégorie d'habitudes de vie et pour le score total a été développé a partir

by

des scores bruts. Ce score normalisé donne un poids relatif identique a chaque

2 La reéalisation par substitution est la réalisation de 'activité par une autre personne sans la participation
active de la personne évaluée.
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catégorie d'habitudes de vie. Pour le calcul d'un score normalisé par catégorie
d'habitudes de vie ou pour le calcul d’'un score total des habitudes de vie, la méthode

suivante a été adoptée.

1) Additionner les scores des items applicables par catégorie (ou pour I'ensemble

de l'instrument).

2) Diviser par le nombre ditems applicables. Les items non-applicables
modifieraient la moyenne de facon injustifiée puisqu'ils ne sont pas considérés

comme une situation potentielle de handicap par le répondant.

Comme tous les résultats sont sur une échelle de 0 a 9, il faut d’abord rapporter le score
normalisé sur 10 ou 100 en appliqguant une des formules suivantes. Le tableau 6

présente un exemple de transformation des scores.

Formule 1 : (Zscoresx 10)+(Nombre d'items applicablesx 9)

Formule 2 : (Zscores><100)+ (Nombre d'items applicables x 9)

Tableau 6 : Exemple de calcul du score de la MHAVIE (MHAVIE, v. 3.0)

Procédure d'élaboration des scores Exemple d'un cas
Score
Catégories Nombre Score Nombre Score brut normalisé
d'items (écart) d'items (0-10)
Instrument abrégé 69 0-621 44 83 2,1
Nutrition 17 0-153 17 38 2,5
Condition 9 0-81 9 6 0,7
Corporelle
Soins Personnels 33 0-297 31 54 1,9
Communication 14 0-126 11 2 0,2
Habitation 40 0-360 14 54 4,3
Déplacements 18 0-162 42 124 3,3
Responsabilités 25 0-225 14 0 0
Relations 14 0-126 5 8 2,0
Interpersonnelles
Communauté 18 0-162 15 7 0,5
Education 13 0-117 11 5 0.5
Travail 12 0-108 10 11 1,2
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I Loisirs | 27 | 0243 | 21 | 37 | 1.9 |

| Total Détaillé | 240 |  0-2160 | 209 | 346 | 1810 |
3.4 UTILISATION DES DONNEES

Cet instrument auto-administrable est utile a la collecte d'informations pertinentes dans
plusieurs domaines concernant la réadaptation et l'intégration sociale ; notamment au
niveau de l'intervention directe, de I'établissement des plans d'interventions cliniques, de
I'épidémiologie, de la recherche et de la gestion des programmes. La MHAVIE peut
donc étre employée selon deux types d'utilisation possibles : l'utilisation clinique et

['utilisation en recherche évaluative.

En clinique, la MHAVIE peut étre utilisée pour identifier les habitudes de vie pré-
morbides d'un client, pour cibler les habitudes de vie a améliorer par la réadaptation ou
le soutien a l'intégration sociale, pour en mesurer les effets ainsi que vérifier le maintien
des acquis. De plus, les données recueillies sous I'échelle «type d'aide requis» servent
a etablir les besoins de services de la personne. Enfin, le niveau de satisfaction permet
de mettre en valeur les choix et les attentes de la personne.

En recherche évaluative, la MHAVIE est utile a I'établissement de profils de la
participation sociale de populations, a la vérification de la réalisation des objectifs dans
les évaluations de programmes ainsi qu'a la planification de politiques et programmes
visant le maintien dans le milieu ou la participation sociale des personnes ayant des

incapacités.

L'analyse des données recueilies mise en relation avec les résultats d'autres
instruments mesurant les déterminants personnels (déficiences, incapacités) et
environnementaux, permet de cibler les causes des situations de handicap des

personnes ayant des incapacites.
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4. PREMIERE VALIDATION DE L’ INSTRUMENT

4.1 CARACTERISTIQUES METROLOGIQUES EVALUEES

Au cours des derniéres années, plusieurs études ont été réalisées afin de documenter
certaines caractéristiques métrologiques de la MHAVIE. Ces études ont porté tout
d’abord sur la validité de contenu et la cohérence interne et, par la suite, sur divers types
de fidélité. Enfin, des comparaisons avec d’autres instruments ont permis de documenter
la validité convergente de la MHAVIE. A titre indicatif pour le lecteur, nous avons inclus
les définitions de ces différents concepts.

La validité de contenu d’un instrument fait référence a cette caractéristique qui permet
de déterminer si I'outil mesure bien ce qu’il doit mesurer3. La cohérence interne permet
de déterminer si les réponses des participants sont cohérentes a travers les items d'un
instrument. Pratiquement, cela permet de déterminer jusqu'a quel point les items
proposés sont interreliés et s'ils mesurent les mémes éléments du construit
(performance dans la réalisation des habitudes de vie). La fidélité réfere au degré auquel
les scores d'un test sont exempts derreurs de mesured. Différentes propriétés
spécifiques peuvent étre incluses dans ce concept. La fidélité inter- et intra-évaluateurs
(stabilité de la mesure) permet de déterminer si les réponses varient entre deux
administrations d’un test : 1) lors de passations réalisées par deux évaluateurs différents
(inter-évaluateur) ou 2) lors de passations réalisées par le méme évaluateur a deux
moments séparés d'une période de temps plus ou moins longue (intra-évaluateur). La
validité de construit convergente réfere a la convergence entre plusieurs méthodes ou
instruments qui mesurent un méme construit ou des construits apparentés. Pour la
MHAVIE, le construit référe a la performance dans les activités quotidiennes (soins
personnels, mobilité, etc.) et dans les rbles sociaux (relations interpersonnelles, études,

loisirs, etc.).
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4.2  VALIDITE DE CONTENU
Une démarche d'évaluation a été réalisée au cours de 'automne 1994 et de I'hiver 1995
pour s'assurer de la validité de contenu de la premiere version de la MHAVIE (v. 1.0).
Un processus de validation a été réalisé avec la collaboration de 12 experts qui furent
choisis sur la base de leurs connaissances dans le champ de la réadaptation et de
l'intégration sociale en tant que chercheurs, intervenants ou représentants des usagers.
Sur le plan disciplinaire, des personnes ayant différentes formations ont été choisies
(ergothérapie, soins infirmiers, service social, psychologie). Les aspects de pertinence
de linformation et de validité interne de l'instrument ont été documentés. De fagcon
précise, les experts devaient porter un jugement sur :

1. la clarté de la formulation et la pertinence de chaque élément ;

2. les définitions des termes utilisés dans I'échelle de mesure ;

3. l'ordre des niveaux de réalisation proposé dans I'échelle.

Les commentaires des experts ont tous été analysés individuellement par les membres
de l'équipe de recherche et lorsque approprié des hypothéses de modification de
l'instrument ont été proposées. La version MHAVIE 2.0 a été élaborée a partir des
résultats de cette démarche de validation de contenu. En tenant compte des avis
recueillis dans le processus de validation, la direction de la progression dans I'échelle de
mesure a été inversée. Initialement I'échelle de mesure de la réalisation du MHAVIE (v.
1.0) appariait une augmentation du score (0 a 9) avec une difficulté croissante de
réalisation des habitudes de vie. Dans la version 2.0 et les subséquentes, plus la
difficulté de réalisation augmente en combinaison avec l'aide requis, plus le score

diminue.

Au cours de l'année 1998, un processus de revision a permis de bonifier la section
communication qui contenait un faible nombre d’items. Une synthése des éléments
reliés au déplacement a également été réalisée. Enfin, I'ajout d’'une question filtre a
'égard de la participation au marché du travail a permis d’augmenter le niveau

3 Pedhazur, E.J., Pedhazur-Sclmelkin, L. Measurement, Desing and Analysis : An Integrated Approach, Lawrence
Erlbaum Ass. Publishers, Hillsdale, NJ. 1991.
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d’'information sur cette section. Ces modifications ont mené a la version 3.0 de la

MHAVIE. Dans cette version, I'échelle de réalisation (0 a 9) a été maintenue.

4.3 COHERENCE INTERNE

En février 1995, une cueillette de données a été entreprise afin de débuter une premiére
expérimentation sur les caractéristiques métrologiques (cohérence interne et fidélité
test-retest) de la premiere version du MHAVIE auprés d’individus ayant une Iésion
meédullaire (Fougeyrollas et al., 1998). Les instruments (version abrégée et détaillée) ont
été administrés a deux reprises a intervalle de deux semaines a un échantillon de 49
personnes ayant une lésion médullaire (25 adultes et 24 enfants) (Tableau 7). Pour les
enfants, le questionnaire était complété par les parents. La fidélité inter-test était
déterminée selon la méthode des coefficients de corrélation intra-classe (Fleiss and
Shrout, 1978 ; Shrout and Fleiss, 1979) pour : (1) le score total de la version abrégée ;
(2) le score total de la version détaillée et (3) pour chacune des catégories d'habitudes

de vie de la version détaillée.

La cohérence interne du MHAVIE (v. 1.0) a été mesurée sur les réponses au premier
guestionnaire et analysée séparément chez I'échantillon d'enfants et d'adultes. Pour la
version abrégée, l'analyse a porté sur deux regroupements d'items reliés aux activités
de vie quotidienne (catégorie 1 a 6, n = 26) et aux roles sociaux (catégorie 7 a 13, n =
28). La cohérence interne a lintérieur des deux regroupements est apparue élevée
(Cronbach a =,82).

Tableau 7 : Caractéristiques des échantillons (Noreau et al., 1996)

Enfants (n = 24) Adultes (n = 25)

Age (années) 10,9+ 4,7 425+ 13,1
Durée de la blessure (années) 10,9+ 4,7 12,2+ 8,2
Sexe (N) 16 F 3F
(F=Féminin, M= Masculin) 8M 22 M
Type de lésion Spina bifida Traumatique
- niveau de la lésion (N) Thoracique 17 Cervical 10

Lombaire 7  Thoraco-lombaire 15
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Pour la version détaillée, la cohérence interne entre les 12 catégories d'habitudes de vie
et le score total était trés élevée pour les enfants et les adultes (Cronbach o = ,90).
Lorsque les catégories d'habitudes de vie sont analysées séparément (activités
courantes et réles sociaux), la cohérence interne demeure élevée pour chacun des
regroupements de la version détaillée (Cronbach a =,81). Une analyse portant sur deux
catégories d’habitudes de vie — « déplacements » et « relations familiales » - a montré
que les items a lintérieur de ces catégories avaient également un bon niveau de

cohérence entre eux (Cronbach a =,81).

Tableau 8 : Cohérence interne de la MHAVIE version 1.0 (Noreau et al., 1996)

Items Echantillon d’adultes Echantillon d’enfants
(n =24) (n = 25)

Version détaillée

L’ensemble des items 0,93 0,90
AVQ (1a6)* 0,89 0,86
Roles sociaux (1 a 13)2 0,91 0,81
Version abrégée

AVQ! 0,93 0,93
Roles sociaux ? 0,91 0,82

1 L’analyse de la version détaillée a été réalisée par catégorie.
2L’analyse de la version abrégée a été effectuée item par item.

4.4 FIDELITE DE LA MESURE

Les coefficients intra-classes (CCI) pour le score global de la MHAVIE (version longue)
ont démontré un bon niveau de fidélité pour les échantillons des enfants et des adultes
(CCI =0,73 et 0,74). Quant a la version courte, le coefficient de I'échantillon des enfants
était plus bas (0,67) que celui des adultes (0,83). Sur une base individuelle, 8 catégories
d’habitudes de vie ont montré une fidélité de modérée a élevée (,47 < CCl < ,91). La
catégorie « soins personnels » s'est avérée posséder le plus haut niveau de fidélité.
Chez les personnes ayant subi une lésion médullaire, la réalisation de ce type
d'habitudes de vie reste stable et peut facilement étre évaluée. A l'inverse, la catégorie «
relations interpersonnelles » a montré le niveau de fidélité le plus faible chez les enfants,

et de fait, semble plus difficile & mesurer avec un tel instrument. De facon plus
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étonnante, on a constaté que les habitudes de vie reliées a la « nutrition » présentaient

une faible fidélité chez les adultes.

Tableau 9: Variabilité et fidélité inter-test des niveaux de réalisation de chaque
catégorie d’habitude vie et scores totaux suite a la passation des deux
tests (v. 1.0) (Noreau et al., 1996)

Enfants (n = 24)

Adultes (n = 25)

Catégorie des habitudes TEST 1 TEST2 CCI? TEST 1 TEST2 CCl?
de vie X+1SD Xzx1SD X+1SD Xzx1SD
Nutrition 43+£23 39+25 0,60 22+25 20+21 0,13°
Condition corporelle 34+£26 37x26 0,70 19+22 16+£15 0,53
Soins personnels 42+25 38+26 0,76 22+25 19+19 091
Communication 20+£22 16=x17 0,44 1,1+18 0,7+£09 0,47
Habitation 52+32 45%x3,1 0,47 3529 3124 0,59
Déplacements 46+£26 42+25 0,74 26+22 23x18 0,59
Responsabilités 3,3+£32 33zx31 0,70 0,712 0408 047
Relations familiales 3,3£29 3128 0,68 15+25 11+£16 0,64
Relations interpersonnelles 3,5+3,6 2,8+34 0,31 19+26 0,7+12 0,21°
Communauté 56+£31 41x30 0,67 2227 18x22 0,74
Education 39+25 30zx28 0,59 20+26 25+39 0,32°
Travalil — — —° — — —°
Loisirs 53+25 49x25 0,71 28+25 24x22 0,87
Score total
(version détaillée) 44+23 39+23 0,73 22+20 19+15 0,74
(version abrégée) 42+22 41+272 0,67 23+21 23+x21 0,83

a CCl = Coefficients intra-classe

b Non significatif sur le plan statistique (p > 0,05), sinon p < 0,05.

¢Non évalué a cause du nombre insuffisant de personnes a I'emploi.
5. VALIDATIONS SUBSEQUENTES
51 CHEZ DES ADULTES AYANT SUBI UN ACCIDENT VASCULAIRE CEREBRAL (AVC)

Une étude a été realisée pour vérifier la fidélité inter-évaluateur dans 'administration de

la version détaillée (v. 2.0) de la MHAVIE auprés d’un groupe de personnes ayant subi

un accident vasculaire cérébral. Deux évaluateurs entrainés et ayant une connaissance

approfondie de la clientéle ont administré le questionnaire a chacun des participants.

Les sujets ont d’abord été rencontrés par le premier évaluateur, puis dans un délai

variant de deux a trois semaines par le second évaluateur. Vingt personnes répondant
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aux criteres d’inclusion ont donc été recrutées pour participer a cette étude a partir d’'un

échantillon de convenance.

Tableau 10 : Caractéristiques de I'échantillon (Beaulieu et al., 1996)

Adultes (n = 20)

Age (années) 53,8
Temps post-AVC 45
Sexe (N) 7M
(F=Féminin, M= Masculin) 13 F
Coté de I'AVC (N)

Droit 10

Gauche

Bilatéral

La fidélité inter-évaluateur a été mesurée a I'aide du coefficient intra-classe (CClI) pour
chaque catégorie d’habitude de vie et ce, a la fois pour le niveau de réalisation et le
niveau de satisfaction. Le coefficient CCI du niveau de réalisation démontre une bonne
fidélité allant de modéré a élevé (CCI > 0,60) pour 6 catégories d’habitudes de vie. Alors
que pour le niveau de satisfaction, la majorité des catégories d’habitudes de vie (10/13)
montre une fidélité inter-évaluateur supérieur a 0,60. Seulement deux catégories
(nutrition et condition corporelle) ont un CCI inférieur a 0,60 pour le niveau de
satisfaction. La catégorie « soins personnels » a le plus haut niveau de fidélité (CCI =
0,95) en ce qui concerne le niveau de réalisation tandis que pour la satisfaction le
niveau de fidélité le plus élevé se retrouve dans la catégorie «communication» (CCl =
0,81). On note un plus faible niveau de fidélité pour la réalisation des habitudes reliées a
la nutrition (CCI = 0,23), a la condition personnelle (CCI = 0,31), aux relations familiales
(CCIl =0,35) et interpersonnelles (CCI = 0,35).
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Tableau 11 : Calcul du coefficient CCl inter-évaluateur (Beaulieu et al., 1996)

Habitudes Niveau de réalisation Niveau de satisfaction
CCl CCl
Nutrition 0,23 0,49
Condition corporelle 0,31 0,59
Soins personnels 0,95 0,77
Communication 0,76 0,81
Habitation 0,92 0,74
Déplacements 0,82 0,68
Responsabilité 0,45 0,78
Relations familiales 0,35 0,64
Relations interpersonnelles 0,35 0,73
Communauté 0,88 0,69
Education * o .
Travail 0,61 0,61
Loisirs 0,58 0,60

5.2 CHEZ DES ADULTES ET ENFANTS AYANT SUBI UN TRAUMATISME CRANIO-CEREBRAL
(Tce)
Suite a la derniere révision de la MHAVIE (v. 3.0), une étude a été réalisée avec la

version abrégée auprés d’adultes et d’enfants ayant subi un traumatisme cranio-cérébral
(TCC) (Labbé, 1999). Les objectifs étaient d’examiner la fidélité test-retest (intra-
évaluateur) ainsi que la cohérence interne de la troisieme version de la MHAVIE.
L’échantillon était composé de 30 adultes et de 22 enfants ayant subi un TCC qui furent

recrutés sur une base volontaire (Tableau 12).

La MHAVIE abrégée a été complétée a deux reprises a intervalle de deux semaines tant
pour les adultes que les enfants lors d’entrevues structurées réalisées par des
ergothérapeutes ayant une expeérience aupres de cette clientele. Pour les enfants,
I'entrevue était réalisée avec les parents. En général, le degré de fidélité test-retest pour

I'échelle du niveau de réalisation pouvait étre qualifié de modéré a élevé (CCI > 0,60) et
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ce, dans les deux échantillons (Tableau 13 et 14). Toutefois, un degré plus modéré de
fidélité a été observé au niveau de la communication, des responsabilités, des relations

interpersonnelles et des loisirs.

Tableau 12 : Caractéristiques des échantillons (Labbé et al., 1999)

Enfants (n = 22) Adultes (n = 30)

Age (années) 12,7+£3,0 35,1+11,5
Durée du traumatisme (années) 5,2+2,6 4,0£1,3
Sexe (%) 64 M 70 M
(F=Féminin, M= Masculin) 36 F 30F
Sévérité du traumatisme (%)

Léger 21,0 6,7

Modéré 15,8 6,7

Sévere 63,2 86,6

La cohérence interne de la MHAVIE abrégée a la premiere passation a été analysée
séparément chez les d’adultes et les enfants. L’analyse a porté sur deux regroupements
dlitems reliés a 10 activités courantes et 9 aux rbles sociaux. Pour [I'’échantillon
d’adultes, la cohérence interne est apparue élevée pour les deux regroupements
(Tableau 15), soit 0,79 pour les activités courantes et de 0,84 pour les réles sociaux. Le
coefficient de Cronbach a est similaire pour I'échantillon d’enfants respectivement 0,84

pour les activités courantes et 0,81 pour les réles sociaux.

4 L habitude de vie — éducation — n’a pas été évaluée a cause du nombre insuffisant de personnes.
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Tableau 13: Fidélité inter-test des niveaux de réalisation tels que mesurée par le
coefficient CCI pour les items des activités courantes et les réles sociaux
pour I'échantillon d’adultes (Labbé et al., 1999)

Activités courantes CCl Rdéles sociaux CCl
Utiliser une bicyclette 0,99 | Avoir des relations sexuelles 0,98
Vous déplacer a Iextérieur de votre 0,97 |Occuper un travail rémunéré 0,96
résidence
Occuper un travail rémunéré 0,97 | Maintenir de liens amicaux 0,92
Préparer vos repas 0,91 | Maintenir des relations affectives avec 0.6
d’autres membres de votre famille
Prendre soin de votre santé 0,91 | Participer & des activités touristiques 0,85
Entretenir votre résidence 0,81 | Utiliser les commerces de votre milieu 0,76
Déplacer dans la rue ou sur le trottoir 0,80 | Utiliser les services de restauration 0,75
S’occuper de son hygiéne personnelle 0,76 | Utiliser les services publics de votre 0.74
milieu
Prendre vos repas 0,75|Vous rendre, entrer et vous déplacer 0.72
dans les établissements de services
Communiquer avec une autre personne 0,72 |Faire des achats 0,61
a la maison ou dans la communauté
Pratiquer des activités physiques pour 0,67 |Pratiquer des activités artistiques, 0,54
maintenir ou améliorer votre santé ou culturelles ou artisanales
condition physique
Utiliser des moyens de transport comme 0,61 |Vous rendre, entrer et vous déplacer 0,94
passager dans les commerces de services de votre
milieu
Communiquer par écrit 0,60 | Assumer VoS responsabilités 0,47
personnelles et familiales
Communiguer avec un groupe de 0,48 |Maintenir des liens sociaux avec votre 0,39
personne a la maison ou dans la entourage
communauté
Recevoir et comprendre des informations 0,42 | Pratiquer des activités sportives ou 0,10
écrites récréatives
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Tableau 14 : Fidélité inter-test des niveaux de réalisation tels que mesurée par le
coefficient CCI pour les items des activités courantes et les réles sociaux
pour I'échantillon d’enfants (Labbé et al., 1999)

Activités courantes CCl Roéles sociaux CCl

Utiliser les équipements sanitaires de 1,00 |Utiliser les services de votre milieu 1,00

votre domicile d’occupation principale

Déplacer a bicyclette 0,98 | Maintenir des liens sociaux avec votre 0,87
entourage

Réaliser des activités physiques pour 0,95 |Assister a des événements artistiques 0,86

assurer votre bien-étre psychologique ou culturels

ou mental

Communiguer avec un groupe de 0,93 |Vous rendre, entrer et vous déplacer 0,86

personne a la maison ou dans la dans les établissements de services

communauté

Prendre vos repas 0,91 |Faire des achats 0,83

Utiliser des moyens de transport 0,77 |Vous rendre, entrer et vous déplacer 0,75

comme passager dans les commerces de services de
votre milieu

Utiliser 'ameublement et les 0,69 |Vous rendre, entrer et vous déplacer 0,71

équipements de votre résidence dans votre lieu d’occupation principale

Prendre soin de sa santé 0,67 | Maintenir des relations affectives avec 0,69
d’autres membres de votre famille

S’habiller et se déshabiller le haut du 0,62 | Maintenir des liens amicaux 0,67

corps

Déplacer dans la rue ou sur le trottoir 0,61 | Utiliser les services de loisir de votre 0,66
milieu

Mettre, enlever et entretenir vos aides 0,55 |Utiliser les services de restauration 0,58

techniques

Sélectionner les aliments appropriés 0,45 | Assister a des événements sportifs 0,58

pour ses repas, selon ses godts et sa

diete

Communiquer par écrit 0,39 |Assumer vos responsabilités envers 0,52
autrui et la société

Dormir de fagon satisfaisante 0,32 | Planifier votre budget et respecter vos 0,50
obligations financiéres

Recevoir et comprendre des 0,27 |Maintenir des relations affectives avec 0,44

informations écrites

VOS parents
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Tableau 15 : Cohérence interne (Cronbach o) de I'échelle de réalisation des habitudes
de vie (Labbé et al., 1999)

ltems Echantillon d’adultes Echantillon d’enfants
ltems Cronbach o ltems Cronbach a
admissibles? admissibles?
AVQ 10/20 0,79 14/23 0,84
Roles sociaux 9/17 0,83 14/21 0,81

1 Le nombre d'items admissibles est n > 25.
2Le nombre d’items admissibles est n > 20.

6. VALIDITE CONVERGENTE

6.1 LA MHAVIE ET LE COMMUNITY INTEGRATION QUESTIONNAIRE (CIQ)

Dans I'étude avec I'échantillon d’adultes ayant subi un TCC (Labbé et al., 1999), un
deuxieme objectif portait sur la documentation de la validité convergente en mesurant le
degré d’association entre la MHAVIE (v. 3.0) et le Community Integration Questionnaire
(CIQ ; Willer et al., 1994). Ce dernier instrument est basé sur le modéle conceptuel de la
CIDIH. La MHAVIE permet d’évaluer les situations de handicap en mesurant le niveau
de réalisation des habitudes de vie. Le CIQ permet d’examiner le niveau d’intégration au
sein de la communauté dans trois dimensions spécifiques (intégration au domicile,
intégration sociale et productivité). Les 30 adultes ayant subi un traumatisme cranio-
cérébral (voir tableau 12) ont également complété le CIQ lors de la premiére entrevue.
Les items correspondants entre les deux instruments furent pairés et leurs scores

analysés sur la base de trois niveaux de performance (faible, modéré, élevé).

Les items analysés du CIQ étaient modérément a fortement corrélés (0,43 < rs < 0,83)
ou montraient un nombre élevé de niveaux correspondants avec au moins une habitude
de vie de la MHAVIE sauf pour litem du CIQ « activités de loisirs (nombre de
fois/mois) ». Parmi les niveaux de performance discordants observés, ceux fournis par
la MHAVIE semblaient généralement plus élevés que ceux obtenus avec le CIQ. Enfin,

les trois dimensions correspondantes des deux instruments se montrérent modérément
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ou fortement corrélés, la valeur la plus élevée (rs = 0,75) étant associée a la productivité.
Les résultats de cette étude exploratoire laissent entrevoir une bonne validité
convergente entre les deux instruments bien que l'utilisation de chaque instrument

amene des avantages et des inconvénients.

Tableau 16 : Association entre les items du CIQ et de la MHAVIE (Labbé et al., 1999)

Items du CIQ Ecart du coefficient de corrélation
Spearman
(rs)
Effectuer les achats 0,24<r<0,45
Préparation des repas 0,30<r<0,71
Activités domiciliaires 0,66 <r<0,76
Soins des enfants 0,11<r<0,53
Finances personnelles 0,29<r<0,83
Activités de temps libre (loisirs) -0,25<r<0,25
Rendre visite & ses amis 0,24<r<0,43
Maintenir des relations affectives -0,11 <r<0,38
Avoir un meilleur ami r=0,55
6.2 LA MHAVIE ET LE CRAIG HANDICAP ASSESMENT & REPORTING TECHNIQUE (CHART)

Une étude a été menée pour comparer la MHAVIE avec le Craig Handicap Assesment &
Reporting Technique (Whiteneck et al., 1992). L'objectif était de mesurer le niveau
d’association de ces deux instruments mesurant le concept de handicap. L’étude a été
effectuée a partir des données recueillies pour établir un profil de la situation de vie des
personnes ayant subi une lésion médullaire traumatique au Québec. La description de

I'échantillon est présentée au tableau 17.

Pour les besoins de l'analyse, les 54 items de la MHAVIE ont été regroupés en 4
catégories correspondants aux 4 dimensions du CHART, soit 'indépendance physique
(20 items de la MHAVIE), la mobilité (5 items de la MHAVIE), I'occupation (11 items de
la MHAVIE) et I'intégration sociale (18 items de la MHAVIE). Cette étude a montré que
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la MHAVIE est corrélée de fagon variable avec le CHART : 0,76 (indépendance
physique), 0,36 (occupation), 0,33 (mobilité), 0,14 (intégration sociale).

Tableau 17 : Caractéristiques de I'échantillon (Noreau et al., 1998)

Adultes (n = 482)

Age (années) 42,4 +12
Sexe (%) 19F
(F=Féminin, M= Masculin) 81 M
Type de lésion (%)
Tétraplégie (compléte et incompléte) 46
Paraplégie (compléte et incompléte) 54

6.3 LE SYSTEME DE MESURE DE L’AUTONOMIE FONCTIONNELLE (SMAF), LA MESURE DE
L’INDEPENDANCE FONCTIONNELLE (MIF) ET LES RELATIONS AVEC LA MHAVIE
Une étude de comparabilité a été réalisée entre le Systéme de mesure de I'autonomie

fonctionnelle (Hébert et al., 1988) et la Mesure de l'indépendance fonctionnelle (Granger
et al.,, 1986) et les relations avec la version 2.1 de la MHAVIE abrégée aupres de
personnes ayant subi un accident vasculaire cérébral (AVC). Les objectifs sont: 1)
d’étudier la relation entre le SMAF et la MIF durant et aprés la phase de réadaptation
fonctionnelle intensive post-AVC; 2) comparer la capacité de ces deux échelles a
détecter des changements pendant la réadaptation et 3) d’étudier et comparer les
relations avec une échelle de handicap (MHAVIE) administrée aprés la réadaptation.
Cent trente-deux personnes ayant subi un AVC agées en moyenne de 69 ans ont été
recrutées sur une base volontaire dés I'admission a l'unité de réadaptation fonctionnelle

intensive.

Les résultats ont montré que la plupart des catégories de la MHAVIE sont
statistiqguement corrélées aux deux instruments de mesure (Tableau 19), sauf au T3
pour les « relations interpersonnelles et familiales » et les « loisirs ». En général, les
relations entre la MHAVIE et le SMAF sont égales ou supérieures a celles entre la
MHAVIE et la MIF.
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Tableau 18 : Caractéristiques de I'échantillon (Desrosiers et al., 2001)

Adultes (n=132)

Age (années)
Sexe (N)
(F=Féminin, M= Masculin)
Cété de 'AVC (N)
Droit
Gauche
Bilatéral

69,9+ 13,5

69 M
63 F

Tableau 19 : Comparaison entre le SMAF, la MIF et la MHAVIE (Desrosiers et al., 2001)

SMAF MIF Valeur p*

MHAVIE T3 T4 T3 T4 T3 T4
Nutrition -0,69 -0,63 0,63 0,61 0,009 0,17
Condition corporelle -0,38 -0,58 0,39 0,58 1,00 1,00
Soins personnels -0,87 -0,92 0,87 0,90 0,13 0,08
Communication -0,52 -0,56 0,52 0,58 1,00 1,00
Habitation -0,70 -0,77 0,65 0,74 0,02 0,11
Déplacements -0,59 -0,62 0,52 0,58 0,005 0,08
Responsabilités -0,68 -0,72 0,63 0,64 0,03 <0,001
Relations interpersonnelles -0,06 -0,30 0,05 0,33 1,00 0,26
Communauté -0,66 -0,74 0,57 0,67 <0,001 <0,001
Education / travail -0,45 -0,49 0,35 0,43 <0,001 0,02
Loisirs -0,22 -0,32 0,21 0,31 0,73 0,71

Score total -0,85 -0,85 0,79 0,85 0,001 0,006

*La valeur p présente la différence significative des corrélations entre le SMAF et la MHAVIE et entre la MIF et la

MHAVIE & T3 et a T4.

31



1. APPLICATION A DES GROUPES SPECIFIQUES

7.1 CHEZ DES ENFANTS AYANT UNE DEFICIENCE MOTRICE CEREBRALE (DMC)
Une premiére étude a été réalisée avec la MHAVIE détaillée (v. 1.0) au printemps 1995

aupres d’enfants ayant une déficience motrice cérébrale (Lepage et al., 1998a ; 1998Db).
Cette étude consistait a établir un profil de la situation de vie des enfants atteints de
paralysie cérébrale et d’identifier les variables associées a la situation de handicap.
L’échantillon était composé de 98 enfants 4gés en moyenne de 10,5 ans (E.T + 3,5 ans)
recrutés volontairement parmi ceux qui étaient inscrits au programme DMC du Centre
de réadaptation Cardinal-Villeneuve. Pour cette premiere étude, il est important de

mentionner que I'échelle n’avait pas encore été inversée.

Tableau 20 : Caractéristiques de I'’échantillon (Lepage et al., 1995)

Enfants (n=98)

Age (années) 10,5+ 3,5
Sexe (%) 52 F
(F=Féminin, M= Masculin) 48 M
Type de déficience (%)
Hémiplégie 33
Paraplégie 23
Tétraplégie 44

Chez le groupe d’enfant ayant une déficience motrice cérébrale (DMC), une grande
variabilité a été observée dans la réalisation des habitudes de vie. De facon évidente,
plusieurs enfants éprouvaient de la difficulté a réaliser certaines activités courantes
(ex.: soins personnels, déplacements, communication, etc.) ou des rbles sociaux
importants au plan de la participation sociale (ex.: loisirs, éducation, activités
communautaires, etc.). Pour tenter d’expliquer ces variations, le niveau de réalisation
des habitudes de vie (score total) a été mis en relation avec deux facteurs personnels

représentant le niveau de déficience neurologique : la topographie de la DMC
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(hémiplégie, diplégie, quadriplégie) et la sévérité de I'atteinte (Iégére, modérée, sévere).
Une plus grande perturbation dans le score total de réalisation a été observée avec une
augmentation de [Iatteinte neurologique (topographie et sévérité). Dans certaines
catégories d’habitudes, la perturbation apparait de fagon plus évidente chez les enfants
ayant une DMC plus sévere. Par exemple (Figure 3), dans la catégorie
« communication », la perturbation était beaucoup plus importante chez les enfants

ayant une quadriplégie modérée et sévere.

Situation de 10
handicap ‘\* T
A 8 |-
| {
4 B ‘
I
2 =
Participation x
social 0
T z |
légére Modérée(n=12)légére modérée légere modérée sévere
(n=20) (n=8) (n=14) (n=9) (n=16) (n=18)
Hémiplégie Diplégie Quadriplégie

Figure 3: Distribution des scores de réalisation de la MHAVIE 1.0 pour la catégorie
« communication » selon la sévérité de I'atteinte (Lepage et al., 1995)

Il a été également possible de mettre en relation le niveau de réalisation des habitudes
de vie et deux indicateurs d’aptitudes motrices : la vitesse de marche et la vitesse de
montée d’un escalier. A titre d’exemple, la figure 4 montre qu’il existe un lien modéré
entre la performance motrice et le niveau de réalisation des habitudes de vie reliées a la
participation communautaire. Lorsque la performance motrice est faible, 'enfant tend a

montrer plus de difficulté & réaliser ces activités. Cependant, ces indicateurs
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n’expliquent pas toute la variabilité observée dans la participation sociale puisque des
écarts importants de réalisation subsistent parmi les enfants dont la performance a la

montée des escaliers est excellente (temps de montée entre 8 et 12 secondes).

Situation de

handicap 8

o©° Ce)
Participation o o
sociale
0 1 1 1 1 1 1 1
0 10 20 30 40 40 60 80 100 120
Escaliers (sec) Vitesse de marche (m/min)

Figure 4 : Distribution du score de réalisation de la MHAVIE 1.0 pour la catégorie
«communauté» selon deux indicateurs (Lepage et al., 1995)

7.2 CHEZ DES ADULTES AYANT SUBI UNE LESION MEDULLAIRE

La deuxieme étude réalisée avec la MHAVIE (v. 2.1) a consisté a établir un profil de la
situation de vie des personnes ayant subi une Iésion médullaire traumatique au Québec
a I'hiver 1995. L’élément le plus important a considérer dans linterprétation de ces
données est linversion de I'échelle de réalisation dans la seconde version de
linstrument. A partir de la révision de dossiers de personnes ayant ét¢ admises en
établissement de réadaptation pour des interventions suite a une lésion medullaire entre
1970 et 1993 (n = 2000), un échantillon de 482 (voir Tableau 17) individus a complété

un questionnaire exhaustif sur leur condition de vie qui incluait la MHAVIE abrégée.
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Une analyse de chacune des habitudes de vie a permis d’identifier les habitudes dont la
réalisation était perturbée et celles qui semblaient se réaliser sans difficulté importante
(Figure 5). Un certain nombre d’habitudes de vie a présenté un niveau trés variable de
réalisation (Figure 6), les distributions des quatre habitudes de vie couvrent 'ensemble
de mesure, suggérant que certains individus réalisent ces habitudes sans difficulté alors
que d’autres éprouvent de la difficulté ou méme ne peuvent les réaliser a cause d'un
manque de capacités ou d’obstacles trop importants dans I'environnement. Malgré cette
variabilité, les médianes de 3 distributions sont supérieures ou égales a 8, ce qui montre
que plus de la moitié de I'échantillon réalise ces habitudes de vie sans difficulté.
Considérant les capacités motrices requises pour réaliser les taches reliées a
« I'entretien ménager », il était prévisible qu’un nombre substantiel d’individus montre
des difficultés de réalisation. A I'opposé, certaines habitudes de vie telles que la
communication écrite ou les déplacements dans la résidence ne présentaient pas ou
peu de difficulté de réalisation pour une majorité de personnes. Cela suggére que les
capacités requises pour les réaliser n’aient pas été altérées par la lésion médullaire ou

que I'environnement a fait 'objet d’adaptations appropriées pour limiter les obstacles

potentiels.
Situation de
. 10 9
handicap
) . ﬁ ﬁ ﬁ ﬁ
6 d
4 o
v 2 o
Participation
sociale 0
N= 424 435 422 158
Communication écrite Se deéplacer a l'intérieur Faire des achats Assurer I'éducation
de la maison des enfants
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Figure 5 : Exemple de 4 habitudes de vie avec un niveau de réalisation élevée
(Noreau et al., 1998)

Participation
sociale

4 9
A
v
2 o
Situation de
Handicap
0 4
N= 394 403 181 360
Préparation Entretien Prendre soin Assister a des
des repas ménager des enfants événements culturelles

Figure 6: Exemple de 4 habitudes de vie avec un niveau variable de réalisation
(Noreau et al., 1998)

7.3 CHEZ DES ADULTES AYANT SUBI UN AVC (VERSION DETAILLEE)

Une premiére étude a été réalisée auprés d’adultes ayant subi un AVC avec la version
2.1 de la MHAVIE détaillée durant 'année 1998. Les objectifs de cette étude étaient
d’établir un profil de réalisation des habitudes de vie, suite au retour a domicile, chez les
personnes ayant subi un AVC et d’identifier les caractéristiques (age, atteintes des
fonctions supérieures, atteintes fonctionnelles aux membres supérieurs) pouvant
potentiellement étre associées aux perturbations dans la réalisation des habitudes de
vie. Les sujets ont été sélectionnés a partir du service des archives de I'Institut de
réadaptation en déficience physique de Quebec (IRDPQ). Les dossiers retenus
concernaient les personnes ayant subi un AVC au cours des cing dernieres années,
ayant recu leur réadaptation au site Francois Charon, et étant retournées vivre a

domicile.
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Au total, 185 habitudes de vie ont été retenues par les participants de I'étude comme
faisant partie de leur contexte de vie. La majorité d’entre eux réalisaient normalement
(score de la MHAVIE 8 ou 9) un grand nombre de leurs habitudes de vie (n = 144/185)

bien que certains utilisaient une aide technique ou un aménagement (Figure 7).

Tableau 21 : Caractéristiques de I'échantillon (Robichaud et al., 1998)

Adultes (n=67)

Age (%)
Moins de 60 ans 51
60 a 69 ans 33
70 ans et plus 16
Sexe (%) 64 M
(F=Féminin, M= Masculin) 36 F
Cété de 'AVC (%)
Droit 40
Gauche 55
Bilatéral 4
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Figure 7 : Exemple d’habitudes de vie réalisées sans difficulté (score 8 ou 9) dans les
activités courantes (Robichaud et al., 1998)

Tous les items des catégories « condition corporelle » et « communication » et la

presque totalité des items des catégories « nutrition », « responsabilités » et « relations

interpersonnelles » ont été réalisées ainsi. Toutefois, des habitudes de vie (n=23/185)

principalement retrouvées dans les catégories « loisirs », « habitation » et

« déplacements » ont démontré des perturbations sévéres (score < 3) pour plus de 50%

des individus (Figure 8).

Figure 8 : Exemple d’habitudes de vie réalisées avec difficulté (score < 3) dans les
activités courantes et les roles sociaux (Robichaud et al., 1998)

7.4 CHEZ DES ADULTES AYANT SUBI UN AVC (VERSION ABREGEE)
Une autre étude a été réalisée auprés d’individus ayant subi un AVC. Cette fois-ci avec
la troisieme version de la MHAVIE abrégée. L’objectif de cette étude était d’identifier les
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déterminants bio-psycho-sociaux des situations de handicap six mois aprés le
programme de réadaptation intensif des personnes ayant subi un accident cérébral

vasculaire. Cent deux individus agés en moyenne de 68.9 ans ont participé a I'étude.

Tableau 22 : Caractéristiques de I'échantillon (Desrosiers et al., 2001)

Adultes (n=102)

Age (années) 68,9+ 14,1
Durée de la réadaptation (jours) 79,4 £ 44,6
Délais entre 'AVC et 'admission en réadaptation 31,4+13,9
(jours)
Sexe (N) 55 M
(F=Féminin, M= Masculin) 47 F
Cété de 'AVC (N)
Droit 53
Gauche 47
Bilatéral 2

Les résultats ont démontré une relation statistiquement significative entre les situations
de handicap, les incapacités et des déficiences. Les analyses de régression multiples
ont indiqué que la durée de la réadaptation, I'age, I'affect, « comorbidity », I'équilibre et
un niveau de coordination des membres inférieurs sont les principaux déterminants des
situations de handicap 6 mois apres la réadaptation chez les personnes ayant subi un
AVC. L'étude a démontré que plusieurs caractéristiques personnelles avaient une

influence sur les situations de handicap des personnes post-AVC.

Tableau 23 : Résumé des principaux déterminants des situations de handicaps 6 mois
apres le programme de réadaptation des personnes ayant subi un AVC
(Desrosiers et al., 2001)

Variables inclus dans le model de régression Coefficient p-value* R?
de régression Ajusté
Affect -0,05 0,000 0,226
Coordination des membres inférieurs 0,06 0,000 0,539
Durée de la réadaptation -0,009 0,000 0,574
Equilibre 0,03 0,002 0,655
Age -0,02 0,019 0,671
Présence de comorbidité -0,03 0,049 0,681
Intercept 6,6 0,000
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*p < 0.01 ou 0.05

8. MHAVIE VERSION ENFANT

Comme le contexte de vie des enfants differe grandement de celui des adultes, les
milieux cliniques se sont fait de plus en plus pressants pour que soit développée une
version qui correspondait davantage a ce contexte particulier. La MHAVIE-Enfant
permet ainsi de documenter la réalisation des habitudes de vie des enfants de 5 a 13
ans dans leurs différents contextes de vie, soit familial, scolaire, dans leurs loisirs, etc. A
partir de la version générale de la MHAVIE, notre équipe de recherche a procédé a une
révision des items de linstrument pour ne retenir que ceux s’adressant au contexte de
vie des enfants. De plus, une reformulation de certains items a également été réalisée
pour assurer lutilisation de termes clairs pour cette population cible. Ce projet
d’adaptation de I'instrument s'inscrit dans la continuité des travaux de recherche réalisés
par notre équipe afin de doter le milieu de la réadaptation et du soutien a l'intégration
sociale d’'un instrument permettant une meilleure documentation de la participation

sociale.

8.1 DESCRIPTION DE L’ INSTRUMENT

Version détaillée

Dans cette version comprenant 195 items, chaque rubrique des habitudes de vie (selon
les sous-catégories de la nomenclature fournie) a été traduite en énoncé correspondant
a une activité spécifique et illustratrice de chaque habitude de vie des enfants (prise de
repas, habillage, relations avec le parent, etc.). Une méme échelle de réalisation permet

de qualifier la performance a chaque énoncé.
Version abregéee

Il s’agit d’'une version comprenant un nombre plus restreint d’'items (n = 62), libellés de

facon plus générale, mais qui doivent couvrir les mémes domaines de la vie de I'enfant.
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Tableau 24 : Nomenclature des habitudes de vie utilisée pour la MHAVIE (v. 1.0)
adaptée aux enfants de 5 a 13 ans et le nombre d’énoncé de l'instrument
détaillé et la version abrégé

Activités courantes Rbéles sociaux
Nombre d’énoncés Nombre d’énoncés
abrégée détaillée abrégée détaillé
Nutrition 4 21 Responsabilités 7 16
Condition corporelle 4 8 Relations interpersonnelles 5 10
Soins personnels 8 35 Vie communautaire 2 2
Communication 8 21 Education 6 14
Habitation 6 28 Loisirs 8 24
Déplacements 4 16

Dans les deux versions de l'instrument, la formulation des énoncés a été travaillée de
facon a les rendre simples a comprendre, dans un contexte québécois, tout en tentant le
plus possible de choisir une terminologie générigue. Comme nous souhaitons que cet
outil puisse étre utilisé, dans certain cas, sous une forme auto-administrable sans aide

professionnelle, ce critere de facilité de compréhension est de premiére importance.

Récemment, l'instrument a été soumis a un processus de validation de contenu aupres
d’'un groupe d'experts du domaine de la réadaptation (15 cliniciens, 4 chercheurs) et de
parents d’enfants ayant des incapacités (n = 11). Ces personnes ont porté un jugement
sur les items du questionnaire quant a leur clarté et a leur représentativité des 12

catégories d'habitudes de vie.
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ANNEXE 1 : LA MESURE DES HABITUDES DE VIE (VERSION GENERALE)
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L’ INSTRUMENT DETAILLE (V. 3.0)

Répondez anx deux questions suivantes
(cochez les cases appropriées)

1- Pour chacune des habitudes de vie suivantes,
indiquez de quelle facon vous les réalisez
habituellement, et quel type d’aide est requis.

2- Pour chacune des habitudes de vie suivantes,
indiquez jusqu’a quel point vous &tes satisfait
ou insatisfait de la facon dont vous les réalisez.

Question 1

Question 2

Niveau de Type d’aide
réalisation requis

(1 réponse seulement) (1 réponse ou plus,
selon le cas)

Niveau de
satisfaction
(1 réponse seulement)

Régime alimentaire

Planifier ’achat de vos ahments (hste d’&picerie)

Choisir les aliments appropriés pour vos repas, selon vos goiits
ct votre diéte (quantité et type d’aliments)

Préparation des repas

Préparer un repas simple
(repas quotidien de viande et de lIégumes, sandwich, ...)

Préparer un repas complexe

(plusicurs services, incluant suivre une recetle, ...) T

Utihser une cuismicre (€léments de surface) @ D

Utihser le four d’une cuisiniére Q
7

Utihser un four micro-ondes

Utihiser un réfrigératenr (incloant le congélateur)

Utihser les auntres appareils €lectro-ménagers
(cafetiére, robot culinaire)

Dresser (meitre) et desservir la table

LSe:rvir les aliments

It

| L1
\
|
|

123

124

125

126

127

1238

129

N.B. Ne pas oublier qu’il s’agil de la [acon habituelle de réaliser vos habitudes de vie.
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L’ INSTRUMENT ABREGE (V. 3.1)

Répondez aux deux questions suivantes
(cochez les cases appropriées)

(" 1-Pour chacune des habitudes de vie suivantes,

indiquez : A) de quelle facon la personne* les
réalise habituellement,

L B) quel type d’aide est requis.

(2- Pour chacune des habitudes de vie suivantes,
indiquez le niveau de satisfaction en lien avec la
facon dont I’habitude de vie est réalisée.

Question 1

Question 2

~\

A) Niveau de

réalisation
(1 réponse seulement)

B) Type d’aide
requis
(1 réponse ou plus,
selon le cas)

Niveau de

satisfaction
(1 réponse seulement)

Nutrition

Choisir les aliments appropriés pour vos repas, selon vos
golits et vos besoins particuliers (quantité, type d’aliments)

Préparer vos repas (incluant I’utilisation des appareils
électroménagers)

Prendre vos repas (incluant 1’utilisation de la vaisselle et
des ustensiles, le respect des convenances, ...)

Utiliser les services de restauration (services aux tables et
restauration rapide)

Condition corporelle

Vous mettre au lit et sortir de son lit

Dormir (confort, durée, continuité, ...)

Pratiquer des activités physiques pour maintenir ou améliorer
votre santé ou votre condition physique (marche, exercices
individuels ou en groupe, ...)

Réaliser des activités relaxantes, de détente ou d’attention
pour. assurer. votre bien-étre psychol_oglque ou mental (yoga,
meéditation, jeux d’échecs, mofs croises, ...)

Soins personnels

Vous occuper de votre hygieéne corporelle (se laver, se
coiffer, prendre un bain ou une douche, ...)

I .

13.1

1.3.2

N

N.B. Ne pas oublier qu’il s’agit de la facon habituelle pour la personne de réaliser ses habitudes de vie.
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ANNEXE 2 : LA MESURE DES HABITUDES DE VIE ADAPTEE AUX ENFANTSDE 5 A 13 ANS
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L’ INSTRUMENT DETAILLE (V. 1.0)

Répondez aux deux questions suivantes
(cochez les cases appropriées)

1- Pour chacune des habitudes de vie suivantes,
indiquez A) de quelle facon le jeune les réalise
habituellement, et B) quel type d’aide est requis.

AN

—~
2- Pour chacune des habitudes de vie suivantes,
indiquez jusqu’a quel point vous éles satisfait ou

insatisfait de la fagon dont le jeune les réalise.
\

Question 1

Question 2

A) Niveau de
réalisation
{1 réponse sculement)

B) Type d’aide
requis
(1 réponse ou phus,
selon le cas)

Niveau de
satisfaction
(1 réponse seulement)

Régime alimentaire

Mentionner ses choix, ses gofits ou ses besoins pour 1’achat

des aliments

Choisir les aliments ap%'gpr_lés pour ses collations, ses repas,
(slcglm scs gofits ¢t scs besoins particuliers (quantité et type
’aliments

Préparation des repas

Préparer une collation, un déjcuner, un sandwich

Participer a la préparation d’un repas (enirée, mets principal,
dessert, ...}

Effectuer une recette simple

Utiliser une cuisiniére (€léments de sm’face)@ D

Utiliser le four d’une cuisiniére Q |
@

Utiliser un four micro-ondes

Utiliser un réfrigérateur (incluant le congélateur)

Utiliser d’autres appareils électroménagers (grille-pain,
ouvre boite, ...)

\.

Dresser (mettre) et desservir la table

|

L
1

121

]|

=
Elle
»

=

OgLd
|

122

123

||\

124

1.25

126

1.27

OO0O0O00O00Ce
1]

128

129

* 11 s’agil de ’aide additionnelle a celle habituellement requise pour un jeune du méme dige.

N.B. Ne pas ocublier qu’il s’agit de la facon habituelle pour le jeune de réaliser ses habitudes de vie.



Participer
activités

groupe
d’entraide

80

60

40

20

Question 2

\

Niveau de
satisfaction
r¢ponse sculement)

Ry T

Oy T T T T T T

Participer a la préparation d’un repas (incluant 1’utilisation
i ils & 2 org)

1.2

Prendre ses repas (incluant 1™utilisation de la vaisselle et
des ustensiles, le respect des consignes, ...)

Utiliser les services de restauration (services aux tables et
testauration rapide)

N |

Condition corporelle G

T

Dormir (confort, durée, continuité, ...)

\/
Se metire au lit et sortir de son lit b

Pratiquer des activités physiques qui maintiecnnent ou
améliorent sa sant€ ou sa condition physique

Pratiquer des activités relaxantes, de détente ou d’attention
(écouter de la musique ou une histoire, jeux de mémoire, ...)

Soins personnels

\

S’occuper de son hygiéne personnelle (se laver, se brosser les
dents, se peigner, prendre un bain ou une douche, ...)

\

0
||
O O

|

OO0

| U

HiN NN

[

131

132

[ ]

21

22

23

24

L) s

* 11 s’agit de Paide additionnelle i celle habituellement requise pour un jeune du méme fge.

N.B. Ne pas oublier qu’il s’agit de 1a fagon habituelle pour le jeune de réaliser ses habitudes de vie.



