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Introduction

Ces dernières années ont vu se développer nombre 
de recherches considérant la qualité de vie (QdV) 
comme une dimension essentielle de l’évaluation de 
la santép Ces évolutions sont toutefois plus récentes 
chez l’enfant en raison principalement des difficultés 
méthodologiques liées à la mesure de la QdV dans 
un contexte où capacités de langage, possibilités 
d’abstraction et développement cognitif de l’enfant 
sont à prendre en comptep Il est maintenant claire-

ment établi que la QdV, définie par « la perception 
qu’un individu a de sa place dans l’existence, dans 
le contexte culturel et du système de valeurs dans 
lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses 
attentes, ses normes et ses inquiétudes », doit être 
rapportée par la personne elle-même chaque fois 
que cela est possiblep Bien que la perception d’un 
proche reste un moyen habituel et essentiel d’ap-
précier la QdV dans beaucoup de situations chez 
l’enfant, la diffusion récente d’instruments d’auto-
évaluation développés à partir de dires d’enfants 

permet aujourd’hui de recueillir leur avis comme le 
recommande l’Organisation mondiale de la santé 
(OMS) depuis 1993p 
Chez l’enfant en situation de handicap, les études 
sur de larges populations représentatives restent 
raresp Pourtant, tous les modèles théoriques déve-
loppés depuis les années 1990 ont souligné le carac-
tère essentiel de la mesure de la QdV pour l’évalua-
tion des besoins et la compréhension du devenir de 
l’enfant dans ces situationsp Les recherches publiées 
ont, pour la plupart, utilisé des outils mesurant les 
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Résumé / Abstract

Introduction – Le projet européen SPARCLE explore l’influence de 
 l’environnement sur la qualité de vie (QdV) d’une population représentative 
d’enfants de 8 à 12 ans paralysés cérébraux (PC). Nous avons étudié les 
déterminants de la QdV, quelle que soit la sévérité de la déficience, à partir 
des réponses des enfants, parents et professionnels. 
Méthodes – Utilisation d’un outil générique (Kidscreen) explorant 
10 dimensions de QdV. La QdV de l’enfant a été rapportée par 500 enfants 
(61%) capables de s’exprimer, 204 professionnels (pour les enfants les plus 
sévèrement atteints) et les parents dans tous les cas (n=818). 
Résultats – En moyenne, les enfants PC capables de s’exprimer rappor-
taient une QdV similaire à celle d’enfants en population générale. Les défi-
ciences expliquaient une part importante de la variation des scores de QdV ; 
la douleur était toujours associée à une dégradation de la QdV. La concor-
dance entre les réponses des enfants et des parents d’une part, des parents 
et des professionnels d’autre part, était faible, soulignant des différences de 
perspectives. 
Discussion – Ces résultats confirment la nécessité de considérer les 
enfants en situation de handicap avant tout comme des enfants ayant les 
mêmes droits que les autres de participer pleinement à la vie sociale.

Quality of life of children with cerebral palsy in 
Europe: results from the SPARCLE study

Introduction – The SPARCLE European project investigated the quality of 
life (QoL) of children aged 8-12 years with cerebral palsy (CP) in Europe. 
Self-reports were obtained wherever possible, and compared with reports 
from children in the general population. Factors associated with the different 
 perspectives on a child’s QoL according to the respondents were analyzed.
Methods – Child’s QoL was measured using a generic instrument 
(Kidscreen) exploring 10 Qol areas. QoL was self-reported by 500 children 
(61%). Professional-proxy reports were obtained in the 204 most severe 
 children. Parent reports were obtained for all 818 children.
Results – Results showed that QoL was, on average, similar in self-repor-
ting children with CP able to speak as in the general child population. 
Impairments accounted for most of the variation in QoL. Child’s pain was 
consistently associated with lower QoL scores. Child, parent and professional 
gave different perspectives on the child’s QoL. Disagreement mainly consisted 
of parents rating lower QoL than their children.
Discussion – These findings highlight the need to consider children with 
disabilities above all like children having the same rights as others, to  ensure 
their full participation in society.
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capacités fonctionnelles ou les restrictions de parti-
cipation, donnant des estimations systématique-
ment plus basses que celles d’enfants en population 
généralep Il existe donc un réel besoin d’évaluer la 
dimension subjective de la QdV chez les enfants 
présentant des déficiences, et ceci en les interro-
geant directementp Cependant, certains présentent 
une déficience intellectuelle ou d’autres atteintes 
sévères, ce qui ne permet pas l’auto-évaluationp Il 
est néanmoins essentiel de disposer de données 
pour ces enfants égalementp Par ailleurs, peu de 
choses sont connues sur la perception qu’a l’entou-
rage de la QdV d’un enfant présentant une défi-
cience sévèrep C’est pourtant le point de vue des 
parents qui est généralement sollicité pour apprécier 
la QdV de l’enfantp Il est donc nécessaire de com-
prendre comment le bien-être des parents, la per-
ception qu’ils ont de la maladie de leur enfant ou 
leurs styles éducatifs influencent leurs réponsesp 
Certains professionnels peuvent également être 
amenés à évaluer la QdV de l’enfant, avec des pers-
pectives susceptibles de différer de celle des parentsp
Nous avons mesuré la QdV d’enfants âgés de 8 à 
12 ans présentant une paralysie cérébrale (PC), 
quelle que soit la sévérité du handicap, en interro-
geant directement les enfants quand cela était pos-
sible, et comparé leur point de vue à celui d’enfants 
du même âge issus de la population générale [1,2]p 
Nous avons par ailleurs exploré les déterminants de 
la perception des parents ou des professionnels sur 
la QdV des enfants, notamment ceux présentant les 
déficiences les plus sévères [3,4]p 
L’objectif, ici, est de proposer une synthèse de ces 
résultats et de discuter les implications, à la fois 
cliniques et sociétales, de l’évaluation de la QdV 
d’enfants en situation de handicapp

Méthodes

L’étude SPARCLE1 est une étude transversale qui 
étudie l’influence de l’environnement physique, 
social et attitudinal sur la participation et la QdV 
d’enfants âgés de 8 à 12 ans présentant une PCp 
Les détails du protocole ont été publiés par ailleurs [5]p
Les enfants ont été recrutés à partir de registres de 
handicaps au Danemark, en France (deux départe-
ments), en Irlande, en Italie, en Suède et au 
Royaume-Uni (deux régions) et à partir de sources 
de données complémentaires en Allemagnep Au 
total, 37% des familles identifiées par les registres 
n’ont pas répondup Les familles des enfants présen-
tant une déficience motrice modérée avaient davan-
tage tendance à décliner leur participation à l’étude 
que les autres familles [6]p Les visites ont été réalisées 
à domicile en 2004-2005 par des enquêteurs formésp
La QdV de l’enfant a été évaluée par le Kidscreen, 
instrument générique développé et validé au niveau 
européen pour des enfants de 8-18 ans [7]p Le ques-
tionnaire comprend 52 items explorant 10 dimen-
sions de la QdV ; il est disponible en deux versions 
(auto-évaluation et recueil par un intermédiaire)p Les 
scores varient de 0 à 100, un score élevé indiquant 
une meilleure QdVp Les enfants PC ont rapporté par 
eux-mêmes leur QdV aussi souvent que possiblep 
Dans les autres cas, l’avis d’un enseignant ou d’un 

1 http://researchpnclpacpuk/sparcle/

soignant proche de l’enfant a été sollicitép Les 
parents ont, quant à eux, rapporté la QdV de tous 
les enfantsp En complément des informations 
recueillies, des données de QdV en population géné-
rale ont été obtenues auprès des auteurs de l’outilp
Les caractéristiques suivantes de l’enfant et de sa 
famille ont été enregistrées : âge, sexe, type de PC, 
sévérité de la déficience motrice, nature et sévérité 
des déficiences associées (intellectuelle, sensorielle, 
épilepsie, troubles émotionnels et comportemen-
taux, difficultés de communication et d’alimenta-
tion), douleurs (fréquence, intensité), situation fami-
liale, stress parental (mesuré par le Parenting Stress 
Index-short form, catégorisé en scores normaux : 
≤71, limites : scores 72-90 et anormaux : scores>90), 
niveau d’études, statut professionnel des parents, 
lieu de résidencep

Des modèles de régression linéaire ont été utilisés 
pour analyser, pour chaque domaine de QdV, la part 
de la variance (exprimée par le R2 ajusté) expliquée 
par les déficiences, la douleur, le stress parental et 
les caractéristiques sociodémographiques de la 
famillep Pour deux domaines («ressources finan-
cières» et «acceptation sociale») pour lesquels la 
distribution des scores s’éloignait trop d’une distri-
bution normale, des régressions logistiques ont été 
réalisées, en utilisant le premier quartile comme 
limitep Tous les modèles prenaient en compte la 
corrélation intra-centre des donnéesp 

Résultats

Au total, 818 enfants ont été inclus dans l’étude 
(moyenne d’âge : 10,4 ans ; 59% de garçons)p Le 
tableau 1 présente les caractéristiques des enfantsp 

Tableau 1 Caractéristiques des enfants atteints de paralysie cérébrale. Enquête SPARCLE, Europe / 
Table 1 Characteristics of children with cerebral palsy. SPARCLE study, Europe

Échantillon total  
(n=818)

Enfants 
répondants 

(n=500)

Enfants 
non répondants 

(n=318)

Déficiences % % %

Capacité motrice globale – la marche
I Marche et monte les escaliers sans gêne
II Gêné pour marcher 
III Marche avec une assistance à la mobilité
IV Ne marche pas, mobilité autonome limitée 
V Ne marche pas, ne tient pas assis sans assistance

31
20
17
14
18

44
24
19
10
 4

12
14
15
20
39

Capacité motrice fine – les mains
I Pas ou peu de restrictions 
II & III Restrictions modérées
IV & V Restrictions sévères

34
41
25

48
44
 8

12
37
51

Déficience intellectuelle 
Aucune ou faible (QI*>70) 
Modérée (QI* 50-70)
Sévère (QI*<50) 
Information non disponible

47
23
29
 1

72
24
 3
 1

 7
20
72
 1

Crises d’épilepsie 
Aucune crise (avec ou sans traitement) 
Au moins une crise dans l’année écoulée 
Information non disponible

79
20
 1

91
 9
 0

61
38
 1

Déficience visuelle
Vision fonctionnelle
Vision non fonctionnelle 

93
 7

99
 1

83
17

Alimentation
Par la bouche sans problème
Par la bouche avec difficultés ou par sonde

71
29

89
11

43
57

Communication 
Normale 
Difficulté mais communique par la parole 
Utilisation de méthodes alternatives 
Aucune communication formelle

57
16 
12 
15

82
13
 5 
 0

17
21
23
39

Type de paralysie cérébrale
Spastique unilatéral
Spastique bilatéral
Dyskinétique
Ataxique

34
52
10
 4

44
47
 7
 2

19
59
17
 5

Douleur/gêne (semaine précédente)
Aucune
Modérée ou sévère
Information non disponible

28 
71
 1

30
69
 1

24
73
 3

Caractéristiques sociodémographiques 

Lieu de résidence
Urbain
Rural

65
35

65
35

65
35

Nombre de frères et sœurs
Au moins un, aucun handicapé
Au moins un handicapé 
Aucun

68
10
22

69
12
19

67
 9
24

Type d’école
Enseignement général
Unité d’enseignement spécialisé dans un établissement 
d’enseignement général ou école spécialisée 
Information non disponible

52
46

 2

71
29

 0

22
74

 4

*QI : quotient intellectuel

http://research.ncl.ac.uk/sparcle/
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enfants ayant rapporté des douleurs durant la 
semaine précédente, elle était plus basse dans tous 
les domaines (résultats significatifs dans cinq 
domaines)p De même, d’après les réponses des 818 
parents [1], la QdV de l’enfant était estimée plus 
basse en présence d’une déficience motrice (« bien-
être physique » et « autonomie ») ou intellectuelle (« 
soutien social ») sévères et de douleur (« bien-être 
physique », « bien-être psychologique » et « image 
de soi »)p À l’opposé, les enfants présentant une 
atteinte moins sévère de la fonction motrice avaient 
une plus basse QdV à l’école et dans le domaine de 
l’acceptation sociale ; ceux avec un coefficient intel-
lectuel (QI) inférieur à 50 tendaient à avoir une 
meilleure QdV en termes « d’humeurs et émotions 
» et « d’image de soi  » comparés aux autresp Le 
tableau 3 présente la part de variation de la QdV 
dans chacun des domaines du Kidscreen, expliquée 
par les groupes de facteurs suivants : âge et sexe, 
déficiences, douleurs, stress parental et caractéris-
tiques sociodémographiques des famillesp Les défi-
ciences expliquaient une part importante des varia-
tions de la QdV (jusqu’à 21% pour le « bien-être 
physique »)p La douleur avait un impact particuliè-
rement fort sur le « bien-être physique »p

Dans le groupe des 500 enfants répondants, nous 
avons comparé la QdV de l’enfant rapporté par lui-
même à celle rapportée par ses parents [3] et mon-
tré que la concordance entre les réponses des 
parents et des enfants était globalement assez faible 
(variant de 25% pour le « bien-être psychologique » 
à 55% dans le domaine de l’« acceptation sociale »), 
principalement en raison d’une sous-estimation du 
niveau de QdV de l’enfant rapporté par les parents 
comparativement à celui rapporté par l’enfant lui-
mêmep Dans les domaines de la « famille », du 
« bien-être physique » et de l’« école », les analyses 
ont montré que cette sous-estimation était associée 

Tableau 2 Scores moyens (écart-type) de qualité de vie (Kidscreen) par domaine chez les enfants atteints 
de paralysie cérébrale. Enquête SPARCLE, Europe / Table 2 Mean scores (standard deviation) of quality 
of life (KIDSCREEN) by domain in children with cerebral palsy, SPARCLE study, Europe

Domaines

Échantillon 
total

(n=818)

Enfants répondants
(n=500)

Enfants non répondants
(n=318)

Réponses 
des parents

Réponses 
des enfants

Réponses 
des parents 

Réponses 
des parents

Réponses des 
professionnelsa

Bien-être physique 55,9 (20,1) 70,7 (21,9) 60,7 (18,8) 48,0 (19,9) 46,1 (18,8)

Bien-être psychologique 71,7 (15,8) 79,2 (16,2) 71,7 (14,9) 71,8 (16,3) 66,8 (15,6)

Humeurs et émotions 81,5 (13,4) 81,7 (16,7) 80,6 (13,6) 83,5 (12,5) 81,0 (12,9)

Image de soi 77,9 (15,6) 80,0 (18,7) 75,5 (15,8) 82,6 (14,2) 81,4 (14,4)

Autonomie 62,4 (20,0) 72,6 (21,0) 65,2 (18,5) 57,5 (21,5) 55,4 (21,1)

Famille, vie à la maison 76,9 (15,4) 82,6 (16,8) 76,6 (15,9) 77,4 (14,7) 80,3 (18,0)

Ressources financières 64,5 (32,9) 66,4 (30,8) 69,8 (28,2) 53,0 (39,6) 55,8 (41,4)

Soutien social 49,1 (23,0) 70,4 (23,3) 55,0 (21,4) 38,5 (22,0) 43,4 (22,2)

École 72,0 (17,9) 76,0 (20,3) 71,2 (17,6) 73,3 (18,4) 70,9 (16,8)

Acceptation sociale 85,9 (16,7) 86,5 (20,4) 83,2 (17,8) 89,9 (13,9) 92,7 (9,6)

a Le rapport des professionnels a été obtenu pour 204 enfants

Les scores de QdV sont présentés par domaine dans 
le tableau 2p Une auto-évaluation a été possible 
pour 500 enfants (61%)p L’avis d’un enseignant ou 
d’un soignant a été obtenu pour 204 des 318 autres 
enfantsp Les parents ont, quant à eux, rapporté la 
QdV de tous les enfantsp Quel que soit le répondant, 
le score moyen le plus haut était dans le domaine 
de « l’acceptation sociale » (score>83) et le plus 
bas dans celui du « soutien social » (score<55, à 
l’exception du score rapporté pour ce domaine par 
les enfants eux-mêmes)p 

Les enfants PC capables de s’exprimer ont rapporté 
des scores de QdV similaires à ceux des jeunes du 
même âge issus de la population générale et vivant 
dans les mêmes pays (scores ajustés sur les carac-

téristiques sociodémographiques et le pays), excepté 
dans le domaine de l’école où les enfants PC ont 
rapporté une meilleure QdV (p<0,01)[2]p Le domaine 
du « bien-être physique » n’a pas été formellement 
analysé dans la mesure où les questions correspon-
dantes ont été légèrement modifiées pour les 
enfants PCp L’étude des facteurs associés à la QdV 
dans chacun des domaines explorés a montré que, 
d’après les données des 500 enfants répondants, 
certaines déficiences étaient significativement asso-
ciées à une moins bonne QdV : déficience motrice 
dans le domaine du « bien-être physique » ; défi-
cience intellectuelle pour les « humeurs et émotions » 
et « l’autonomie » ; difficultés de communication 
pour la « vie à la maison »p Quant à la QdV des 

Tableau 3 Pourcentage de variation expliqué par les modèles de régression linéaire univarié et multi varié ajustés sur l’âge et le sexe, relatifs aux domaines du 
Kidscreen et aux déficiences, à la douleur, au stress parental et aux caractéristiques sociodémographiques chez 818 enfants atteints de paralysie cérébrale 
(rapport des parents). Enquête SPARCLE, Europe / Table3 Percentage of variation explained by univariable and multivariable linear regression models adjusted for 
age and gender related KIDSCREEN domains (parents reports) to impairments, pain, parental stress and sociodemographic characteristics of 818 children with 
cerebral pals, SPARCLE study, Europe.

 
r² âge, sexea r² âge, sexea

+ déficiences
r² âge, sexea

+ douleur
r² âge, sexea

+ stress parental

r² âge, sexea

+ caractéristiques 
socio-démographiques

r² global model b

Bien-être physique 3,3 20,9 14,5 13,4 2,7 31,4

Bien-être psychologique 2,9 12,2  7,3 14,5 2,8 22,9

Humeurs et émotions 1,1 11,2  2,5  8,6 1,7 16,5

Image de soi 2,7 12,2  4,7  5,2 4,1 17,9

Autonomie  0,03  9,2  4,0  4,8 2,9 16,8

Famille, vie à la maison 2,6  9,3  4,3 11,3 9,5 25,0

Soutien social 1,2 16,1  1,4  9,8 2,1 20,5

École 2,2 13,9  5,3  9,2 2,6 20,3

Ressources financières* 1,1  5,6  1,6  3,4 2,1  8,8

Acceptation sociale* 1,4 14,1  1,4  2,5 2,5 15,6

ar² est le pourcentage de variance expliquée par les déficiences, la douleur, le stress parental et les caractéristiques sociodémographiques dans des modèles univariés séparés ajustés sur l’âge 
et le sexe.
br² est le pourcentage de variance expliquée conjointement par les déficiences, la douleur, le stress parental et les caractéristiques sociodémographiques dans des modèles multivariés ajustés 
sur l’âge et le sexe.
En gras, les r² minimum et maximum pour chaque modèle.
* Modèles logistiques expliquant le plus bas quartile du domaine de QdV. 
Lecture du tableau : 3,3% de la variance dans le domaine «Bien-être physique» est expliqué par l’âge et le sexe. À âge et sexe égaux, 20,9% de la variance dans ce domaine est expliqué 
par les déficiences. 
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à un niveau de stress parental élevép Tandis que les 
enfants qui rapportaient des douleurs fréquentes et 
sévères évaluaient leur QdV plus basse que ne le 
faisaient leurs parents dans cinq domaines : « bien-
être physique », « bien-être psychologique », 
« autonomie, « humeurs et émotions », et « école »p 
L’utilisation des évaluations des professionnels pour 
estimer la QdV des enfants les plus sévèrement 
atteints (n=204) a montré là encore un accord assez 
faible avec l’évaluation des parents [4]p Le taux 
moyen de désaccord était de 62%, similaire à celui 
trouvé entre enfants et parents (64%), et d’autant 
plus élevé que les domaines explorés étaient 
 subjectifs (« bien-être psychologique », « humeurs 
et émotions »)p

Discussion

Dans notre étude, les enfants PC âgés de 8-12 ans 
capables de s’exprimer ont rapporté, en moyenne, 
une QdV similaire à celle des autres enfants [2]p Le 
choix d’un instrument générique a rendu cette 
 comparaison possible ; il a permis également d’ex-
plorer la façon dont les enfants percevaient leur vie 
en général plutôt que de focaliser leurs réponses sur 
leur handicapp Ceci nous paraît important à prendre 
en compte dans l’interprétation de ce résultat, 
essentiel pour les parents et les professionnelsp Nous 
avons également montré que la douleur était 
 toujours associée à une dégradation de la QdV de 
l’enfant, que l’on interroge les enfants ou leurs 
parentsp Des informations plus précises sur la loca-
lisation de la douleur, sa cause et son caractère 
attendu ou non doivent être recueillies pour inter-
préter cet impactp
Dans l’étude SPARCLE, la QdV de l’enfant a été 
obtenue auprès de plusieurs répondants et les 
 comparaisons réalisées ont souligné l’importance de 
différencier ces perspectivesp Ces comparaisons sont 
également essentielles pour mieux comprendre la 
QdV des enfants atteints des déficiences les plus 

sévèresp En utilisant les réponses des parents, nous 
avons montré que la nature et la sévérité des défi-
ciences avaient des effets contrastés selon les 
domaines de QdV explorés [1]p Ce résultat pourrait 
aider à orienter les interventions vers les domaines 
où la QdV est la plus bassep Quelle que soit la direc-
tion des associations, les déficiences expliquaient 
jusqu’à 20% de la variation de QdVp Ce résultat 
suggère l’ampleur de l’influence d’autres détermi-
nants, sociaux et environnementaux, non complète-
ment pris en compte dans ces analysesp Nous avons 
par ailleurs montré que les parents tendaient à sous-
estimer la QdV de leur enfant quand eux-mêmes 
étaient stressés : cette corrélation entre bien-être 
parental et QdV de l’enfant ouvre des pistes de 
réflexion quant à l’amélioration de l’accompagne-
ment des parentsp

Au total, ces résultats tendaient à montrer une vision 
plus positive de l’enfant sur sa propre QdV que celle 
rendue par l’entourage ou les professionnels de 
santép Quoiqu’il en soit, certains enfants rapportent 
une QdV basse, dont il importe de comprendre les 
déterminantsp Certains aspects de la santé, comme 
la douleur ou la dépression, sont toujours associés 
à une dégradation de la QdVp Certaines prises en 
charge médicales visant à améliorer l’état fonction-
nel ou la participation peuvent avoir un impact 
négatif sur la QdV à court ou plus long termep Cer-
tains déterminants environnementaux pourraient 
également conduire à un ressenti plus défavorable : 
une école mieux « adaptée » peut éloigner l’enfant 
de ses amis, du soutien et de la sécurité dont il 
bénéficie habituellementp La nécessité de pleine-
ment intégrer les enfants en situation de handicap 
est aujourd’hui reconnuep Aussi, il convient d’encou-
rager les politiques sociales et éducatives qui consi-
dèrent les enfants handicapés avant tout comme 
des citoyens et non comme des enfants porteurs 
d’un handicap, et qui assurent la pleine participation 
de ces enfants à la vie collective comme les autres 

enfantsp Il convient également d’en évaluer les effets 
sur la vie des enfants et de leurs famillesp
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