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1. INTRODUCTION

1.1.Historique

Le Trouble du Déficit de 1’Attention avec ou sans Hyperactivité (TDAH) a été mis en
évidence dés le XIX®™ siécle. Nous devons, au neurologue francais, Bourneville, en 1897,
une des premiéres descriptions cliniques de I’instabilité motrice de 1’enfant: « mobilité
intellectuelle et physique extréme, susceptibilité et irritabilité, penchant pour la destructivité,
besoin d’une surveillance continuelle, insouciance et négligence, suggestibilité et soumission
aux personnes aimées » (1).

En 1902, en Angleterre, Still décrit a partir de 1’observation clinique de vingt enfants, une
symptomatologie similaire a celle du TDAH d’aujourd’hui. Il serait le premier & avoir évoqué
« I’atteinte cérébrale mineure » ou « Minimal Brain Damage » & I’origine du trouble. Ce
concept sera renforcé en 1917 par la constatation de troubles du comportement séveres chez
des enfants touchés par 1I’épidémie d’encéphalite survenue en Europe et aux Etats-Unis (1-3).
Dans les années 1950-1960, la notion « d’atteinte cérébrale mineure » évoluera en concept de
« dysfonction cérébrale mineure » ou « Minimal Brain Dysfunction » puis la notion de
« syndrome hyperkinétique » émergera quelques années plus tard (1-3).

Le DSM-II, en 1968, introduit le diagnostic de « réaction hyperkinétique de I’enfance ». La
CIM-10 conserve d’ailleurs actuellement 1’appellation « troubles hyperkinétiques ». C’est en
1980 que le DSM-IIlI renommera ce trouble: «déficit de 1’attention avec ou sans
hyperactivité » et qu’il aboutira a une approche multidimensionnelle ou les symptémes

d’inattention occuperont une place majeure dans le diagnostic.
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1.2.Epidémiologie

Le Trouble du Déficit de I’Attention avec ou sans Hyperactivité (TDAH) est un trouble
neuro-développemental fréquent chez I’enfant et 1’adolescent avec une prévalence mondiale
estimée a 5,3% chez les sujets agés de moins de 18 ans. Plusieurs revues de littérature
réalisées par Polanczyk et al. ont pu mettre en avant que I’hétérogénéité de cette prévalence
dans le monde serait davantage liée aux caractéristiques méthodologiques des différentes
études (critéres diagnostiques et sources d’informations) qu’a la localisation géographique
4,5).

En 2011, Lecendreux et al. ont mené une étude épidémiologique afin d’établir la prévalence
du TDAH en France chez les enfants agés de 6 a 12 ans. L’étude se basait sur des entretiens
téléphoniques réalisés auprés d’un échantillon représentatif de 1012 foyers. La prévalence du
TDAH en France chez les enfants agés de 6 a 12 ans était alors comprise entre 3,5% et 5,6%
(6). Les données sur la prévalence du TDAH a I’adolescence sont rares mais il semble
néanmoins que, dans les études ou plusieurs groupes d’age ont été étudiés simultanément, les
taux chez I’adolescent soient plus bas que chez les enfants 4gés de 6 a 12 ans (7). En effet, la
prévalence du TDAH baisse entre 1’enfance et I’adolescence chez les gar¢ons (d’environ 10 a
7 %) mais reste davantage stable chez les filles (2). Barkley et al. se sont notamment
intéressés, en 1990, a la question de 1’évolution du TDAH a I’adolescence. Dans cette étude,
123 enfants, agés de 4 a 12 ans, diagnostiqués TDAH ont été suivis durant huit ans et ont été
comparés a un groupe de 66 enfants témoins. Les auteurs ont pu mettre en évidence que
71,5% a 83,3% des enfants présentaient un diagnostic de TDAH a 1’adolescence (8).

Enfin, en ce qui concerne I’effet du sexe sur la prévalence du TDAH, plusieurs études
s’accordent en ce qui concerne la prévalence plus ¢levée du TDAH chez les gargons que chez
les filles. Le sex-ratio varie, en effet, de 2/1 a 4/1 en population générale (9). Lecendreux et

al. ont, d’ailleurs, mis en avant, en France chez les enfants &gés entre 6 et 12 ans, une
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prévalence plus élevée du TDAH chez les garcons (4,7%) que chez les filles (2,2%) (6).
Cependant, cette différence pourrait étre expliquée par le fait que les formes féminines du
TDAH semblent passer davantage inapercues et seraient donc probablement sous
diagnostiquées en raison de leurs particularités séméiologiques que nous détaillerons dans la
partie symptomatologie (2,9).

Ces différentes données épidémiologiques font du TDAH un véritable enjeu de santé
publigue. Le TDAH représente, pour la société, un surcolt dans différents
domaines notamment dans les soins de santé (colt meédicaux pour I’enfant et pour
I’entourage) et dans 1’éducation (aménagement de la scolarité, formation des enseignants).
Aux Etats-Unis, le codt du TDAH pour la société serait supérieur a celui de la dépression ou

de I’Accident Vasculaire Cérébral (10).

1.3.Symptomatologie

Le TDAH, selon les critéres du DSM-5, associe six ou plus symptomes d’inattention et/ou six
ou plus symptémes d’hyperactivité/impulsivité persistants depuis au moins 6 mois, plusieurs
symptdmes sont présents avant 1’age de 12 ans, plusieurs sont présents dans au moins deux
contextes différents (école, maison, activités extérieures), et ceux-ci interferent avec le
fonctionnement social, scolaire, ou professionnel. De plus, nous retrouvons, trois sous-types
(présentation inattentive prédominante, présentation hyperactive/impulsive prédominante et
présentation combinée) et une sévérité variant de légére a sévere selon le nombre de
symptomes et le niveau d’altération du fonctionnement (11).

La symptomatologie du TDAH varie selon I’age de I’enfant ou de I’adolescent. Le docteur Le
Heuzey donne une description clinique du garcon d’age scolaire (entre 6 et 12 ans) présentant
un TDAH « D’enfant souffre de difficultés précoces et durables dans trois domaines :

I’inattention, I’impulsivité et I’hyperactivité. Ces manifestations sont inappropriées dans leur
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intensite, compte tenu de 1’age et du niveau de développement de I’enfant, et surviennent dans
différentes situations qui nécessitent I’attention, un contréle de I’impulsivité et une restriction
des mouvements » (12) (13).

La symptomatologie du TDAH chez 1’enfant d’age préscolaire a pu étre précisee grace a une
étude longitudinale multisite portant sur 304 enfants, diagnostiqués TDAH entre 3 et 5 ans,
suivis durant 6 ans. Il semblerait qu’au moment du diagnostic, les symptomes d hyperactivité
et d’impulsivité soient facilement mis en évidence chez ces enfants alors que les symptomes
d’inattention sont plus difficilement repérables; ces derniers étant nettement moins
responsables de géne fonctionnelle et de plaintes. Par ailleurs, cette étude a pu montrer
qu’apres six ans d’évolution, le diagnostic de TDAH ainsi que sa séverité, située entre
moyenne et sévere, restaient relativement stable chez ces enfants (12,14).

L’expression clinique du TDAH a I’adolescence a pu étre précisée par Hurtig et al. en 2007
qui ont mené une étude s’intéressant aux symptdémes et aux sous-types du TDAH chez
I’enfant et 1’adolescent a partir de I’inclusion de 457 adolescents agés de 16 a 18 ans. Les
auteurs ont notamment pu mettre en évidence une prédominance du sous-type inattentif avec
un taux de 64% chez les adolescents présentant un TDAH alors que le sous-type combiné
était retrouvé majoritairement chez les enfants avec un taux de 43% (15). En ce qui concerne
I’évolution de la symptomatologie du TDAH chez ’adolescent, la littérature rapporte une
persistance des symptomes d’inattention et d’impulsivité et une diminution des symptdémes
d’hyperactivité (12,16).

L’ensemble de la littérature semble s’accorder en ce qui concerne le profil clinique des filles
présentant un TDAH. En effet, les formes féminines du TDAH sont caractérisées par des
troubles attentionnels au premier plan alors que les symptdmes d’hyperactivité et
d’impulsivité sont nettement moins présents que dans les formes masculines (17,18).

Enfin, une étude longitudinale réalisée par Monuteaux et al. a mis en evidence que 1’évolution
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cliniqgue du TDAH en fonction de 1’age ne différait pas en fonction du sexe ; 1’age entrainant
un méme effet de déclin sur les symptomes chez les filles comme chez les garcons. Le sexe
influerait cependant sur la stabilité des comorbidités psychiatriques du TDAH. lls ont en effet
pu mettre en évidence une plus grande stabilité des comorbidités du TDAH chez les filles de

I’enfance a 1’adolescence (19).

1.4.Comorbidités

Les comorbidités psychiatriques du TDAH sont nombreuses et il est primordial de les
rechercher lorsqu’un diagnostic de TDAH est posé chez I’enfant et I’adolescent. Dans la
littérature, les comorbidités les plus fréquemment associées au TDAH sont le trouble
oppositionnel avec provocation ou TOP (20-60%) (6,8,20,21), le trouble des conduites ou TC
(18-50%) (6,8,20), les troubles de I’humeur avec 1’épisode dépressif caractérisé (16-50%)
(20,21) et le trouble bipolaire (11-75%) (20,21), les troubles anxieux (10-40%) (20-22), les
troubles du spectre autistique (20-50%) (20,23) ainsi que le trouble spécifique des
apprentissages (31-56%) (20,24). Par ailleurs, nous retrouvons également les troubles
obsessionnels compulsifs, les tics et le syndrome de Gilles de la Tourette, les troubles du
sommeil, 1’état de stress post-traumatique, les troubles du comportement alimentaire, les
troubles de I’attachement, les troubles de la personnalité (état limite, antisociale), les

addictions avec ou sans substance et les troubles de la coordination (20,21,25).

Barkley et al. se sont intéresses, dans leur étude prospective, aux comorbidités des adolescents
présentant un TDAH en comparaison a un groupe d’adolescents témoins sans TDAH. Dans
cette étude, le trouble oppositionnel avec provocation est retrouve dans 59,3% des cas dans le
groupe adolescents avec TDAH contre 11% dans le groupe témoin et le trouble des conduites

est identifié dans 43,5% des cas chez les adolescents TDAH contre 1,6% dans le groupe

22



témoin (8). De plus, dans leur étude réalisée a partir d’une population frangaise d’enfants dgés
de 6 a 12 ans, Lecendreux et al. ont estimé, d’une part la prévalence du TOP a 29,9% chez les
enfants TDAH contre 2,0% chez les enfants sans TDAH et d’autre part la prévalence du TC a

18,2% chez les enfants TDAH contre 6,7% chez ceux sans TDAH (6).

L’étude observationnelle multicentrique menée par Reale et al. a permis d’évaluer les
comorbidités chez les enfants et adolescents présentant un TDAH. Les auteurs ont notamment
mis en évidence que parmi les 2861 sujets évalues, 34% présentaient un TDAH sans
comorbidité associée alors que 66% présentaient au moins une comorbidité associée au
TDAH. Les comorbidités les plus fréquemment retrouvees étaient les troubles des
apprentissages (56%), les troubles du sommeil (26%), le TOP (20%) et les troubles anxieux
(12%). D’un point de vue sociodémographique et anamnestique, 1’age faible au moment du
diagnostic, un antécédent familial de TDAH et I’absence d’allaitement ont été

significativement associés a un risque plus éleve de présenter des comorbidités (20).

La prévalence et I’'impact de ces comorbidités psychiatriques ont été étudiés par Cuffee et al.
en 2015. En effet, ils ont mené une étude épidémiologique multisite chez des enfants d’age
scolaire. Au cours de cette étude, 479 enfants en Caroline du Sud et 577 enfants en Oklahoma
ont été inclus. Le trouble oppositionnel avec provocation (TOP) et le trouble des conduites
(TC) représentaient les troubles comorbides les plus fréquents chez les enfants avec et sans
TDAMH, suivis des troubles anxieux puis des troubles de I'numeur. Le taux de comorbidité
chez les enfants atteints de TDAH était au moins trois a quatre fois plus élevé que chez les
enfants non atteints de TDAH. En ce qui concerne 1’impact fonctionnel, les résultats scolaires
étaient significativement plus médiocres chez les enfants présentant I'un des troubles (sauf le

trouble anxieux ou trouble de I’humeur seul) par rapport a ceux ne présentant aucun trouble.
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Les enfants atteints de TDAH associé a un trouble anxieux ou a un trouble de I'numeur étaient
significativement plus susceptibles davoir des performances scolaires inférieures a la
moyenne gue les enfants atteints de TDAH seul. Les enfants atteints de TOP ou TC associés a
un TDAH étaient trois fois plus susceptibles d'étre punis a I’école que les enfants sans trouble

(26).

Enfin, en 2018, une étude réalisée par Melegari et al. a évalué I’impact du trouble anxieux
généralisé (TAG), en tant que comorbidité, sur le TDAH. Six cents enfants et adolescents,
agés entre 4 et 17 ans, présentant un TDAH ont été recrutés entre 2013 et 2017. Parmi les
participants 16 % préesentaient un trouble anxieux généralisé. Les auteurs ont comparé ainsi
deux groupes d’enfants : TDAH avec TAG et TDAH sans TAG. Il a été mis en évidence que
le groupe TDAH avec TAG présentait un taux plus élevé de trouble dépressif comorbide et ce
méme groupe était associé a un taux plus élevé d’ATCD familiaux de dépression chez la mére

et de TDAH chez le pére. (22).

Ces études confirment I’importance majeure d’une recherche minutieuse des différentes

comorbidités du TDAH lors de I’établissement du diagnostic.

1.5.Qualité de vie

En 1994, 1’Organisation Mondiale de la Santé a donné une définition de la qualité de la vie :
« Facon dont les individus percoivent leur position dans la vie, dans le contexte de la culture
et du systeme de valeurs dans lesquels ils vivent et en relation avec leurs buts, attentes,
normes et préoccupations. Il s’agit d’un concept large, qui incorpore de fagon complexe la
santé physique d’une personne, son état psychologique, son degré d’indépendance, ses
relations sociales, ses convictions personnelles et sa relation avec des éléments importants de

I’environnement ».
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Une enquéte transversale téléphonique, intitulée « Baromeétre Santé », a été menee en 2005
par I’Institut national de prévention et d’éducation pour la santé (Inpes) permettant d’étudier
la qualité de vie en population générale chez les sujets agés entre 12 et 75 ans. L’échantillon
comptait environ 30 000 individus. L’échelle de santé de Duke a été utilisée afin d’évaluer
notamment la santé générale, physique, mentale et sociale. Grace a cette enquéte, il a été mis
en évidence, qu’indépendamment du sexe, les adolescents situés dans la tranche d’age 15-
19 ans présentaient des scores relativement bas dans plusieurs dimensions et notamment le
score le plus bas en santé mentale (68,4) en comparaison aux autres tranches d’ages (72,6
chez les 12-14 ans et 72,9 chez les 20-25 ans). En ce qui concerne la dimension santé mentale,
la différence était nettement mise en évidence entre les jeunes filles agées entre 15 et 19 ans
(62,6) et celles des autres tranches d’age (69,3 chez les 12-14 ans et 68,9 chez les 20-25ans)

7).

1.6.Qualité de vie et TDAH

Dans la littérature étrangére, de nombreuses études mettent en évidence 1I’impact négatif du
Trouble du Déficit de 1’ Attention avec ou sans Hyperactivité sur la qualité de vie de ’enfant
et de I’adolescent.

Danckaerts et al. ont réalisé en 2008 une revue de la littérature étrangére (Etats-Unis, Pays-
Bas, Europe, Royaume-Uni...) dont I’objectif était d’évaluer la qualité de vie des enfants
présentant un TDAH. Elle comportait 36 articles dont seulement 7 étudiaient cette qualité de
vie a partir d’une auto-évaluation auprés des enfants. Il a été mis en évidence que la qualité de
vie des enfants TDAH était nettement altérée. Cette dégradation était d’autant plus importante
que la sevérité du TDAH était élevée et/ou qu’une comorbidité ou un stress psychosocial
(séparation des parents, déménagement) étaient associés. Enfin, il a été démontré que les
enfants présentant un TDAH évaluaient de maniere moins négative leur qualité de vie que

leurs parents (28).
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En 2016, une méta analyse menée par Lee et al. a été réalisée a partir de 9 études (Pays-Bas,
Allemagne, Iran, Etats-Unis, Thailande, Chine, Turquie) afin d’évaluer I’impact du TDAH
sur la qualité de vie des enfants et adolescents. Il a été mis en évidence que le TDAH avait un
impact négatif sur la qualité de vie globale de I’enfant et de 1’adolescent. Le TDAH aurait un
impact négatif d’intensité faible a modérée sur le domaine physique de la qualité de vie et un
impact négatif majeur sur le domaine psychosocial de celle-ci (scolarité, relations sociales,
émotions). Par ailleurs, I’age était négativement associé a la qualité de vie chez les enfants et
les adolescents atteints de TDAH. En effet, plus I’dge des enfants ou adolescents présentant
un TDAH était élevé et plus la qualité de vie était mauvaise (29).

Klassen et al. ont, quant a eux, réalise en 2004 en Colombie-Britannique une étude
transversale ou 1’échantillon comprenait 165 enfants et adolescents dont 131 avaient été
diagnostiqués TDAH. Il a été démontré, a partir d’une hétéro-évaluation parentale, que la
séverité des symptdomes du TDAH était associée a une moins bonne qualité de vie dans
I’ensemble des domaines psychosociaux (relations sociales, santé mentale, estime de soi ...).
L’analyse réalisée autour de certaines comorbidités du TDAH (Trouble Oppositionnel avec
Provocation, Trouble des Conduites, trouble des apprentissages) montrait que les enfants
TDAH ayant au moins deux comorbidités avaient une moins bonne qualité de vie que ceux
sans ou avec une seule comorbidité. Par ailleurs, de maniére comparative aux enfants sans
comorbidité, la qualité de vie psychosociale des enfants TDAH était significativement plus
faible chez ceux présentant un Trouble Oppositionnel avec Provocation ou un Trouble des
Conduites associ¢ mais n’était pas plus faible chez ceux présentant un trouble des
apprentissages associé (30).

Ces différents articles de la littérature s’accordent en mettant en avant ’impact négatif du
TDAMH sur la qualité de vie des enfants et des adolescents et ce d’autant plus que la séverité

du TDAH augmente et/ou que des troubles comorbides sont associés.
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L’association TDAH et conduites suicidaires a été étudiée a plusieurs reprises dans la
littérature ce qui nous permet d’étayer cet impact négatif du TDAH sur la qualité de vie.

En 2017, une revue de la littérature étrangeére réalisée par Balazs et al. portant sur 26 articles
(Australie, Etats-Unis, Royaume-Uni, Hongrie Finlande...) a permis de mettre en évidence la
forte association entre le TDAH et les conduites suicidaires et ce, quelque soit 1’age et le sexe.
Il a été démontré qu’un quart des enfants suicidaires ou suicidants ages de moins de 12 ans
étaient diagnostiqués TDAH. La prévalence du TDAH chez les adolescents suicidaires ou
suicidants était de 5,7%, soit inférieure a celle des enfants (25%). A travers cette étude, ils ont
pu également suggérer que la présence du TDAH en tant que comorbidité augmenterait le
risque de suicide chez les patients présentant d’autres pathologies psychiatriques (troubles de

I’humeur, schizophrénie, consommation de drogues/alcool) (31).

A notre connaissance, quelques études européennes ont évalué le retentissement du TDAH
sur la vie quotidienne et sur la qualité de vie de I’enfant et de 1’adolescent.

Une enquéte intitulée LIS (Lifetime Impairment Survey) a été menée dans six pays européens
(France, Allemagne, Italie, Espagne, Pays-Bas et Royaume-Uni) entre mai et juin 2010 afin
d’évaluer I’impact du TDAH, décrit par les parents, sur la vie quotidienne des enfants ou
adolescents en comparaison a un groupe témoin d’enfants/adolescents non TDAH. Les
données francaises de 157 parents ont été étudiées par H. Caci et S.Paillé en 2014. Le groupe
TDAH comportait 79 enfants, le groupe témoin comportait 78 enfants dont 1’age médian était
respectivement de 12 et 13 ans. Cette étude a mis en évidence, de maniére significative,
I’impact négatif du TDAH sur la scolarité ainsi que sur les relations familiales ou avec les
pairs. En effet, un plus grand nombre de parents du groupe TDAH a déclaré que leur enfant
présentait des difficultés a suivre les instructions de leurs enseignants en comparaison aux

déclarations des parents du groupe témoin (respectivement 71,8 % et 25,3 %). De plus, les
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relations avec la famille, les enseignants, les adultes et les pairs étaient de moins bonne
qualité dans le groupe TDAH par rapport au groupe témoin (respectivement 50-65 % vs 78—
88 %). Les auteurs ont également pu mettre en avant le retentissement négatif du TDAH sur
I’estime de soi. En effet, les enfants issus du groupe TDAH avaient une image de soi de
moins bonne qualité que les enfants issus du groupe témoin (respectivement 38,2 % vs 60,8

%) (32).

En 2008, une enquéte européenne a été realisée a partir d’un questionnaire en ligne destiné
aux parents d'enfants agés de 6 a 18 ans atteints de TDAH (échantillon de 910 parents) et
d’enfants sans TDAH (échantillon de 995 parents) dont 1’objectif principal était d’évaluer
I’impact du TDAH sur les activités quotidiennes de leurs enfants, leur comportement général
et leurs relations familiales. Coghill et al. ont mis en évidence 1’impact significatif du TDAH
sur I'enfant et sa famille, altérant le travail scolaire, les relations entre pairs et les relations
familiales. En effet, les parents ont déclaré que le TDAH avait un impact négatif sur
I’ensemble des activités étudiées et notamment sur les devoirs, les activités familiales et les

jeux partagés avec d’autres enfants (33).

W. Riley et al. ont mené, en 2005, une étude dont 1’objectif principal était d’évaluer les
différents facteurs pouvant impacter la qualité du vie de I’enfant 4gé de 6 a 18 ans présentant
un TDAH. L'étude ADORE (The Attention-deficit/hyperactivity Disorder Observational
Research in Europe) est une etude européenne qui a eté réalisée dans dix pays différents ;
1478 enfants présentant un TDAH y ont été inclus. Les auteurs ont pu mettre en évidence
plusieurs facteurs dit « cliniques » impactant négativement la qualité de vie des enfants
TDAH tels que les symptomes du TDAH, les problémes de relations avec les pairs, I'asthme

et les problemes de coordination. De plus, certains facteurs dit « familiaux » étaient associés a
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une qualité de vie mauvaise chez les enfants TDAH tels que le fait d'avoir un parent ayant un
probleme de santé pouvant étre causé par la pathologie de I'enfant, un enfant ne vivant pas

avec ses deux parents et le tabagisme maternel pendant la grossesse (34).

Enfin, en 2018, Lopez-Villalobos et al. se sont intéressés, en Espagne, a la qualité de vie
percue par les enfants et adolescents présentant un TDAH. Les auteurs ont ainsi compare trois
groupes d’enfants agés de 8 a 14 ans avec un effectif total de 228 participants (groupe TDAH
traité par méthylphénidate, groupe TDAH non traité, et groupe témoin non TDAH). Une plus
grande intensité des symptdmes du TDAH est significativement associée a une dégradation de
la qualité de vie, sauf dans le domaine du bien-étre physique. Le groupe TDAH traité était
associe, de maniere significative, a une meilleure qualité de vie en comparaison au groupe

TDAMH non traité et ce uniqguement dans le domaine scolaire (35).

La mauvaise qualité de vie de I’enfant et de 1’adolescent présentant un TDAH est connue et a
été mise en évidence dans plusieurs études étrangeres et européennes. De plus, ces différentes
études s’accordent sur le fait que les symptomes du TDAH et ses comorbidités associées
impactent de maniére négative la qualité de vie des enfants et adolescents. Cependant, cette
qualité de vie a été étudiée a partir d’hétéro-évaluations parentales mais peu a partir d’échelles

ou questionnaires d’auto-évaluations.
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1.7.Présentation de [’étude QuaVAT

Nous avons souhaité nous intéresser a la qualité de vie des adolescents présentant un TDAH
en privilégiant une auto-évaluation afin d’obtenir une meilleure représentation de leur
quotidien. Par ailleurs, au vu de I’impact négatif du TDAH sur les relations sociales mis en
évidence dans la littérature, nous avons décidé d’étudier quels facteurs, incluant le soutien
social percu, impactaient cette qualité de vie afin d’adapter au mieux notre prise en charge
dans le but de I’améliorer.

Notre étude, intitulée QuaVAT (Qualité de vie des Adolescents TDAH), nécessitait
I’obtention d’un accord de la part du Comité de Protection des Personnes avant de pouvoir la
débuter. Nous avons ainsi été accompagnées par 1’équipe de 1’Unité de recherche et
d’Investigation Clinique (UNIC) du Centre Psychothérapique de Nancy (CPN) et par le
Docteur Epstein afin d’élaborer un protocole de recherche impliquant la personne humaine de
catégorie 3. Le Comité de Protection des Personnes Nord-Ouest 111 (CPP) a donné un avis
favorable a cette recherche le 12/11/2018. Enfin, I’ Association des Médecins du CPN (AMC)
nous a permis de financer certains outils nécessaires & notre étude. Ce travail est présenté ci-

apres.
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Abstract

Objective: The literature acknowledges the negative impact of ADHD on quality of life
(QoL). However, few researches are based on self-reported QoL. The purpose of the QuaVAT
study is to evaluate QoL among ADHD adolescents through self-reporting questionnaires.
This study also aims to determine which factor impacts on their QoL, including perceived
social support. Method: This study is a descriptive cross-sectional study carried out for a year
in a regional child psychiatric consultation service in France. Forty ADHD adolescents aged
12-18 were included and filled the KIDSCREEN-27 and MSPSS self-report forms. Their
parents completed the CBCL. Results: ADHD adolescents had a poor QoL since

KIDSCREEN scores were lower than the European population’s reference threshold value
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(global QoL: 39.35 vs 53.90). Perceived social support was significantly and positively
correlated with QoL. Conclusion: These results demonstrated the importance of assessing
both QoL and perceived social support among ADHD adolescents in order to adapt their

healthcare experience.

Keywords: attention deficit hyperactivity disorder, adolescents, quality of life, social support

Introduction

Attention Deficit Hyperactivity Disorder (ADHD) is a common neurodevelopmental disorder
with a worldwide prevalence of 5.3% in children and adolescents under 18 (1). In France, the
estimated prevalence of ADHD among children aged 6 to 12 years ranges from 3.5 to 5.6%
(2). To our knowledge, there has been no study on ADHD prevalence in French adolescents.
ADHD is associated with many comorbidities which require systematic investigation once
ADHD has been diagnosed. The comorbidities commonly found in the literature are
Oppositional Defiant Disorder (ODD), Conduct Disorder (CD), mood disorders, anxiety
disorders, Autism Spectrum Disorder (ASD) and specific learning disabilities (3—7).

Many international and European studies have demonstrated the negative impact of ADHD on
quality of life (QoL), and especially in case of higher severity ADHD and when comorbidities
are associated (8-13). However, few studies are based on self-reported quality of life. At last,
some authors highlighted ADHD’s negative effect on social relationships (9-11,14).

The main objective of the QuaVAT study is to evaluate quality of life among ADHD
adolescents through self-reporting questionnaires. This study also aims to determine which

factor impacts on the quality of life, including perceived social support.
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Methods

Study design

The QuaVAT study is a descriptive, monocentric cross-sectional study based on
epidemiology, carried out from January 2019 to December 2019. Study participants were
selected in Centre Psychothérapique de Nancy (CPN)’s regional child psychiatric consultation

service, located in the University Hospital of Nancy, in north-eastern France.

Study population

Inclusion criteria were : adolescents aged 12-18 with a ADHD diagnosis (F.90 according to
ICD-10) documented by a child psychiatrist; adolescents who had been examined by a child
psychiatrist and accompanied by at least one of their parents or legal representatives;
adolescents and at least one of their parents or legal representatives who were provided with
appropriate information about the study and signed a non-opposition statement to participate
in the study; adolescents who were affiliated members or beneficiaries of the French public

social security system.

Measures

Patient data were collected during regular follow-up consultations with their referent child
psychiatrist.

The medical and social data gathered by psychiatrists included: sex, age, associated disorders,
age at diagnosis, age at the beginning of follow-up, predominant ADHD symptoms,
treatments, family traumatic events, family history of psychiatric disorders and schooling
information.

Adolescents completed the KIDSCREEN-27 self-report, which is a short version of
KIDSCREEN-52. These questionnaires were developed by a European group to evaluate

health-related quality of life in children and adolescents aged 8-18; their internal consistency
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and discriminating validity are good (15,16). KIDSCREEN-27 consists of 27 items, assesses
5 dimensions of quality of life (physical well-being, psychological well-being, autonomy and
parent relations, social support and peers, school environment). KIDSCREEN-10, another
shorter version which provides a global QoL score, is based on 10 items, all included in
KIDSCREEN-27. The KIDSCREEN scores are translated into T-scores and compared to a
reference population comprising European adolescents aged 12-18. These reference
population’s average T-scores are: global quality of life (53.90), physical well-being (53.72),
psychological well-being (53.04), autonomy and parent relations (51.57), social support and
peers (51.00), and school environment (54.03).

Adolescents also filled in the Multidimensional Scale of Perceived Social Support (MSPSS),
a 12-item self-reporting questionnaire answered with a Likert scale (7 levels), which measures
perceived social support from 3 sources (family, friends and a significant other). This scale
was developed in 1988 by Zimet et al. and validated in French by Denis et al. in 2015 (17,18).
In this scale, each sub-score (friends, family, significant other) can vary from 4 to 28, and the
total score from 12 (low perceived social support) to 84 (high perceived social support). The
MSPSS show good internal consistency and test-retest reliability, as well as moderate
construct validity, and strong factorial validity.

Parents completed the Child Behavior Checklist (CBCL), which identifies child and
adolescent psychopathologies including behavioral and emotional problems through
112 items for ages 6-18. In the 1980s, the CBCL was designed by Achenbach et al. and
translated into French by Fombonne et al.. This tool has been widely used in international
studies (19-21) and both its validity and reliability have been demonstrated (22). When
interpreting CBCL data, we used DSM-oriented scales which embrace 6 categories:
depressive problems (including major depressive disorder, persistent depressive disorder),

anxiety problems (including generalized anxiety disorder, separation anxiety disorder, social
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anxiety disorder and specific phobia), somatic problems (including somatic symptom
disorder), attention deficit/hyperactivity problems (including ADHD), oppositional defiant
problems (including ODD) and conduct problems (including CD). For each DSM-oriented
scale, CBCL scores are translated into T-scores: T-scores <65 correspond to normal range,

65<T- scores<70 to borderline range and T-scores>70 to clinical range.

Permissions

The QuaVAT study was approved by the French National Ethics Committee (Comité de
Protection des Personnes - Nord Ouest I11) on 12" November 2018.

Regarding data privacy, the Centre Psychothérapique de Nancy committed to comply with the
MR-003 reference methodology established by the CNIL (Commission Nationale de
I’Informatique et des Libertés), an independent French administrative regulatory body
dedicated to data protection.

The patients and their parents or legal representatives were provided with appropriate
information about the study along with a newsletter, before being asked to sign a non-

opposition statement to confirm their participation in the study.

Statistical analysis

First, we propose a description analysis. Numbers and percentages were used to indicate the
qualitative variables, and the quantitative variables were presented through mean, standard
deviation, median, interquartile range, minimum and maximum.

Second, bivariate analyses were performed between the KIDSCREEN-10 scores and other
variables: Kruskal-Wallis test was used for qualitative variables, and Spearman correlation
coefficient was applied to quantitative variables. P<0.05 was considered statistically

significant.
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Results

Demographic and clinical characteristics of the population

Between 1% January 2019 and 31% December 2019, 40 adolescents were included but 38 self-
reporting ratings and 39 parent ratings were usable.

The average age was 14.7 years old (Standard Deviation SD 1.7). The majority of the
population were males (77.5%). The average age when the diagnosis was made was 8.5 years
old (SD 2.5). The average age when the follow-up started was 6.9 years old (SD 2.5). With
regard to treatments, 97.5% were treated with methylphenidate and 37.5% had additional
treatment classes. On average, disease duration was 6.2 years (SD 2.5) and follow-up duration
was 7.8 years (SD 2.6). Complementary demographic and clinical characteristics are provided

in Table 1.

Survey data

KIDSCREEN-27/KIDSCREEN-10

Regarding KIDSCREEN-27, the average T-score varied from 35.94 (SD 5.88) to 46.11
(SD 8.89). The psychological dimension had the highest average T-score compared to the
other dimensions. Regarding KIDSCREEN-10, the average global Health-Related Quality of

Life T-score was 39.35 (SD 5.95). The results are presented in full in Table 2.

Multidimensional Scale of Perceived Social Support (MSPSS)

The average total score of perceived social support was 65.61 (SD 14.49). The Family and
Significant other sub-scores were higher than the Friends sub-score. A maximum of 28 was
achieved in each sub-score. A minimum of 4 was achieved in the Family and Significant

other sub-scores. All scores are listed in Table 2.
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Table 1. Demographic and clinical characteristics of the QuaVAT study sample (n=40)

Characteristics N %
Predominant ADHD symptoms
Inattention 22 55
Hyperactivity 8 20
Impulsivity 1 2.5
Combined 9 22.5
Associated disorders
No disorder 6 15
Attention Deficit Hyperactivity Disorder 10 25
Oppositional Defiant Disorder 13 32.5
Conduct Disorder 3 7.5
Major Depressive Disorder 1 2.5
Bipolar Disorders 1 2.5
Disruptive Mood Dysregulation Disorder 9 22.5
Addiction 1 2.5
Adjustment disorder with mixed disturbance of
emotions and conduct 1 25
Anxiety disorders 18 45
Post-Traumatic Stress Disorder 1 2.5
Obsessive Compulsive Disorder 1 2.5
Tic Disorders or Tourette's Disorder 2 5
Autism Spectrum Disorder 5 125
Borderline Personality Disorder 1 2.5
Antisocial Personality Disorder 1 2.5
Specific Learning Disorder 9 22.5
Language Disorder 1 2.5
Epilepsy 1 2.5
Comorbidity no psychiatric 2 5
Additional treatment classes
Antidepressant 2 5
Antipsychotic 12 30
Anxiolytic 0 0
Mood stabilizer 3 7.5
Family traumatic events 11 27.5
Family history of psychiatric disorders 12 30.8
Schooling information
Regular schooling 33 82.5
Adapted schooling 7 175
Academic delay 11 275
School aids 8 20
Extra-curricular activities 20 50

37



Table 2. Scores of adolescents’ self-reports: KIDSCREEN-27, KIDSCREEN-10 and MSPSS (n=38)

KIDSCREEN-27

HRQoL? Dimensions N Mean SD® Median IQR® Min Max
Physical well-being 38 39.08 823 3655 9.83 28.13 69.12
Psychological well-being 38 46.11 8.89 4845 10.85 30.72 64.35
Autonomy and parents 38 36.79 10.70 37.74 11.01 175 75.75
Social support and peers 38 36.96 938 3820 833 11.24 5815
School environment 38 35.94 588 36.74 9.62 23.94 48.09
KIDSCREEN-10

Variable N Mean  SD° Median IQR® Min Max
Global HRQoL*® 38 39.35 595 39.28 7.75 26.64 51.36
MSPSS

Variable N Mean SD” Median IQR® Min Max
Friends 38 20.66 5.83 215 7.75 6 28
Family 38 22.39 6.53 24 7.75 4 28
Significant other 38 22.55 5.86 24.5 8 4 28
MSPSS total 38 65.61  14.49 68 175 15 84

*HRQoL: Health-Related Quality of Life

® SD: Standard Deviation
¢ IQR: Interquartile Range

Child Behavior Checklist (CBCL)

The highest average T-score was in anxiety problems (68.44; SD 7.37), followed by ADHD

problems (66.74; SD 6.79) and depressive problems (65.23; SD 8.56).

Table 3 shows the DSM-oriented scales distribution among the 3 ranges in our population. In

the clinical range, we found 33.33% of depressive problems and 35.90% of anxiety problems.

The scores are presented in full in Table 3.
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Table 3. Scores of Child Behavior Checklist (CBCL) (n=39)

DSM-oriented scales N Mean SD? Ranges —
Normal (%) Borderline (%) Clinical (%)
Depressive problems 39 65.23 856 46.15 20.51 33.33
Anxiety problems 39 6844 7.37 30.77 33.33 35.90
Somatic problems 39 6015 781 74.36 10.26 15.38
ADHD problems 39 66.74 6.79 30.77 33.33 35.90
Oppositional defiant problems 39  64.15 9.06 51.28 23.08 25.64
Conduct problems 39 63.03 883 56.41 28.21 15.38

SD 2 Standard Deviation

Bivariate analyses

Tables 4-5 give the results of bivariate analyses studying the connection between quality of
life and variables in our population. KIDSCREEN-10 median T-scores were used to assess
global QoL. Tables 4a,b shows the link between KIDSCREEN-10 median T-scores and
qualitative variables. None of the results were significant.

Table 5 describes the correlations between KIDSCREEN-10 median T-scores and quantitative
variables. A moderate positive correlation appeared between MSPSS total score and

KIDSCREEN-10 median T-scores (rho 0.519; p<0.001) (Table 5).
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Table 4a. Bivariate analysis of quality of life and demographic/clinical characteristics (Kruskal-Wallis
test)

KIDSCREEN-10 median

Demographic and clinical characteristics

Yes No
Sex 0.371
Male 38.34
Female 41.24
Associated disorders
No disorder 37.42 40.74 0.288
Attention Deficit Hyperactivity Disorder 39.28 39.28 0.945
Oppositional Defiant Disorder 41.76 39.28 0.777
Conduct Disorder 37.42 39.28 0.464
Major Depressive Disorder 31.93 39.28 0.170
Bipolar Disorders 49.76 39.28 0.110
Disruptive Mood Dysregulation Disorder 43.35 39.28 0.959
Addiction 26.64 39.28 0.091
Adjustment disorder with mixed disturbance
of emotions and conduct 46.94 39.28 0.144
Anxiety disorders 39.76 38.35 0.398
Post-Traumatic Stress Disorder 41.24 39.28 0.749
Obsessive Compulsive Disorder 39.28 39.28 1
Tic Disorders or Tourette's Disorder 43.11 39.28 0.294
Autism Spectrum Disorder 38.81 39.28 0.775
Borderline Personality Disorder 34.70 39.28 0.293
Antisocial Personality Disorder 26.64 39.28 0.091
Specific Learning Disorder 42.27 39.28 0.618
Language Disorder 45.67 39.28 0.201
Epilepsy 46.94 39.28 0.144
Comorbidity no psychiatric 39.47 39.28 0.948
Schooling information 0.163
Regular schooling 38.34
Adapted schooling 43.35

Table 4b. Bivariate analysis of quality of life and CBCL DSM-oriented scales (Kruskal-Wallis test)

KIDSCREEN-10 median

DSM-oriented scales . - p
Normal Borderline Clinical
Depressive problems 43.35 36.51 35.15 p<0.001
Anxiety problems 40.26 37.42 39.28 0.711
Somatic problems 39.76 32.62 36.06 0.243
ADHD problems 38.35 41.32 39.76 0.773
Oppositional defiant problems 39.76 39.28 36.96 0.511
Conduct problems 39.28 39.28 36.96 0.590
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Table 5. Bivariate analysis of quality of life and quantitative variables (Spearman correlation
coefficient)

Quantitative variables rho* p
Age -0.313 0.056
MSPSS
Friends 0.482 p<0.001
Family 0.428 p<0.001
Significant other 0.300 p<0.001
MSPSS Total 0.519 p<0.001
CBCL
Depressive problems -0.565 p<0.001
Anxiety problems -0.111 0.506
Somatic problems -0.345 p<0.001
ADHD problems 0.074 0.657
Oppositional defiant problems -0.203 0.222
Conduct problems -0.178 0.284

*rho: Spearman’s rho

Discussion

Quality of life

KIDSCREEN data allowed us to assess the quality of life among French adolescents with
attention deficit hyperactivity disorder. In both KIDSCREEN-27 and KIDSCREEN-10
showed results, mean scores were lower than the European population’s reference value.
Indeed, our findings were respectively as follows in our population and in the reference
population: global quality of life (39.35 vs 53.90), physical well-being (39.08 vs 53.72),
psychological well-being (46.11 vs 53.04), autonomy and parent relations (36.79 vs 51.57),
social support and peers (36.96 vs 51.00) and school environment (35.94 vs 54.03). As a
consequence, we could highlight that quality of life among ADHD adolescents is as poor in
north-eastern France as on a global scale (8,10,11).

With regard to KIDSCREEN-27, the school environment dimension showed the lowest score,
which could be explained by ADHD’s negative impact on schooling and especially on

teacher-student relationships (11) and by the inattentive subtype, which is the most frequently
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found in adolescents with ADHD (23,24). Indeed, relations with teachers and inattention
symptoms in class are 2 characteristics of the school environment dimension in
KIDSCREEN-27 self-report. In contrast, the highest score appeared in the psychological
well-being dimension, while some authors have brought to light the ADHD’s negative and
severe impact on QoL psychosocial aspects (9,10). The hypothesis could be that the
questionnaires used in previous studies included a wide range of psychosocial domains such
as emotional, social, and school functioning, whereas the KIDSCREEN-27 psychological

well-being dimension focused on moods and feelings.

Impact of perceived social support

High values of perceived social support in MSPSS total score and in each sub-score (friends,
family and significant other) were significantly correlated with a higher quality of life.
Throughout adolescence, social support represents a mainstay of psychological wellness;
indeed, adolescents with a high perception of social support from their friends, family
members or significant others would feel better on a day-to-day basis than adolescents with a
low perception of social support. In their study, Zimet et al. showed the connection between
high levels of perceived social support and low levels of anxiety and depression (17).
However, to our knowledge, no study has brought to light the relationship between perceived
social support and quality of life. Further researches would be necessary to ascertain the

impact of perceived social support on quality of life among ADHD adolescents.

Impact of comorbidities
According to CBCL, depression and somatic problems tended to be negatively correlated with
the quality of life in our population. Several researches highlighted the negative impact of

comorbidities on the quality of life, but, to our knowledge, no study has focused on those two
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issues in particular. Therefore, complementary studies based on diagnoses documented by
child psychiatrists should be carried out in order to draw conclusions and confirm this

correlation.

Impact of patient’s age

In our population, high ages tended to be correlated with a lower quality of life. The same
correlation was highlighted in the Riley et al. study (13). If, other research works were to
confirm this negative correlation and in view of ADHD’s negative impact in young adult
found in the current literature (25), it would be interesting to evaluate the quality of life

during the transition to adulthood.

Medication

In our population of ADHD adolescents, 97.5% were treated with methylphenidate and 37.5%
had additional treatment classes. The current literature gives the same medication’s classes in
ADHD population but the prevalence of stimulants was lower (63%)(26). The high proportion
of methylphenidate treatment could result from the initial annual hospital prescription, which
is a legal obligation in France, and from the nature of our center of inclusion. Our
consultation service meets with ADHD adolescents and parents regularly, implying that they
adhere to the treatment. In spite of this, their quality of life remains low.

Given, the high prevalence of anxiety disorders in our population, we can wonder why the
prevalence of antidepressants is so low (5%). One hypothesis could be that behavioral
disorders, often associated with ADHD, cover anxiety disorders because of their intensity,
and that they also correspond to the expression anxiety disorders during adolescence. As a
result, child psychiatrists could prescribe antipsychotics (30% in QuaVAT study) to decrease

impulsivity symptoms but, despite their anxiolytic property, they are not a reference treatment
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for anxiety disorders, contrary to selective serotonin reuptake inhibitors. To conclude, these
medication data may demonstrate a lack of consideration for anxiety disorders in ADHD

treatment.

Strengths and Limits of the study

This research was subject to several limitations. The first was the small size of our sample
which decreases the statistical power. The second was due to a monocentric approach which
led to a selection bias, in regard to French general population. Despite these limitations, our
group seemed to be a representative sample of the ADHD adolescents population studied in
the current literature (3,5,23). In addition, further multicentric studies and an increased sample
size would allow to avoid selection bias, increase the statistical power and consequently,

confirm our QuaVAT findings.

Conclusion

The results of our study, evaluating quality of life among ADHD adolescents aged 12-18
through self-reporting questionnaires, have confirmed the findings of the current literature.
The quality of life of French adolescents with ADHD was poor compared to the adolescent
reference population. Focusing on various factors which impact on their quality of life, we
highlighted a positive correlation between perceived social support and quality of life in
ADHD adolescents. These results should be confirmed through additional multicentric studies
based on larger samples.

At last, this QuaVAT study demonstrated the importance of evaluating both quality of life and
perceived social support among ADHD adolescents in order to improve the medical care they
are provided with. In case of adolescents with low perceived social support, social

relationships, which are often impaired in ADHD adolescents, should be explored more
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specifically so we can implement adapted healthcare, such as social skills training.
Nonetheless, the authors of a recent literature review could not draw any conclusions about

the social skills training’s effects on ADHD children or adolescents (27).
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3. CONCLUSION

Dans cette étude intitulée QuaVAT, nous avions pour objectif d’évaluer, a 1’aide d’un auto-
questionnaire, la qualité de vie des adolescents agés de 12 a 18 ans présentant un TDAH et de
déterminer quels facteurs, incluant notamment le soutien social percu par 1’adolescent,

impactaient cette qualité de vie.

Quarante adolescents, sélectionnés au sein de la consultation régionale de pédopsychiatrie du
Centre Psychothérapique de Nancy, ont été inclus dans I’étude. En s’intéressant aux
caractéristiques démographiques et cliniques de notre échantillon, nous avons pu démontrer sa
représentativité vis-a-vis de la population d’adolescents TDAH retrouvée dans la littérature.
En effet, I’échantillon était nettement représenté par le sexe masculin avec un ratio de 3/1
(20,22), les symptdmes prédominants étaient ceux de I’inattention dans 55% des cas (15,36)
et les comorbidités les plus fréquentes étaient les troubles anxieux, le TOP et les troubles

spécifiques de I’apprentissage (20).

Cette étude nous a permis de mettre en évidence, conformément a la littérature, la mauvaise
qualité de vie des adolescents agés de 12 a 18 ans présentant un TDAH. En effet, le score
global moyen de la qualité de vie des adolescents TDAH était inférieur a celui de la
population européenne de référence (39.35 vs 53.90). De plus, cette qualité de vie était
d’autant plus détériorée que le soutien social percu par 1’adolescent était faible ; association

qui, a notre connaissance, n’a pas été retrouvée dans la littérature.

Nous avons également pu remarquer certaines corrélations négatives, entre la qualité de vie et
d’autres facteurs comme, les comorbidités ou 1’age. En effet, en ce qui concerne les

comorbidités, la dépression, identifiée & partir de I’échelle d’hétéro-évaluation parentale
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CBCL, semblait étre associée a une mauvaise qualité de vie. Nous pouvons, cependant, nous
interroger sur la divergence entre les évaluations médicales et parentales puisque la
prévalence de la comorbidité dépression décrite par les pédopsychiatres étaient bien inférieure
a celle retrouvée a partir de la CBCL (2,5% vs 33%). D’autres études seraient ainsi a mener
afin d’évaluer cette relation a partir d’un échantillon de plus grande taille et des diagnostics

établis par les pédopsychiatres.

Enfin, la petite taille de notre échantillon et le caractére monocentrique de 1’étude QuaVAT
représentaient les principales limites de notre recherche qui ont abouti notamment a un
mangue de puissance statistique. Par conséquent, d’autres études devront étre menées afin de

confirmer nos résultats d’une part et d’évaluer les autres relations suggérées d’autre part.
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4. PERSPECTIVES

Vers une adaptation de notre prise en charge ?

Bien que d’autres études soient nécessaires afin de confirmer nos résultats, 1’étude QuaVAT
met en évidence I’importance de I’évaluation de la qualité de vie et du soutien social pergu
chez les adolescents présentant un TDAH dans le but d’adapter notre prise en charge et ainsi
concourir a I’amélioration de leur qualité de vie.

L’une de nos hypothéses est que le faible soutien pergu par ’adolescent TDAH serait lié a
I’impact négatif du TDAH sur les relations sociales largement mis en avant dans la littérature
(29,32,33). Ainsi, en évaluant la qualité des relations sociales chez les adolescents au faible
soutien social pergu, nous pourrions leur proposer une prise en charge adaptée.

Dans une étude randomisée intitulée Multimodal Treatment for ADHD (MTA), le traitement
combiné, associant le traitement médicamenteux par psychostimulant et une prise en charge
comportementale (auprés des enfants, des parents et en milieu scolaire), semblait présenter
une efficacité supérieure sur la qualité des relations sociales que le traitement médicamenteux
seul (37). Une revue de la littérature s’est également intéressée aux effets des programmes
d’entrainement aux habilités sociales sur les relations sociales des enfants et adolescents
TDAH. Cependant les auteurs ne sont pas parvenus a conclure sur 1’effet bénéfique ou non de
ce type de prise en charge et une seule étude évaluait I’entrainement aux habilités sociales
chez les adolescents TDAH (38).

Par conséquent, de nouvelles études et des réflexions supplémentaires seraient nécessaires
afin de proposer une prise en charge adaptée aux adolescents TDAH présentant des difficultés

relationnelles.
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Dans notre étude, nous avons également pu mettre en avant la faible prise en compte de la
comorbidité anxieuse puisque 45% des adolescents TDAH présentaient un trouble anxieux
alors que seulement 5% recevaient un traitement antidépresseur. En outre, plusieurs auteurs
s’accordent en ce qui concerne 1’impact négatif des comorbidités du TDAH sur la qualité de
vie de ces enfants et adolescents et ce d’autant plus que le nombre de comorbidités est éleve
(28,30). Ainsi, compte tenu des taux élevés des comorbidités associées au TDAH et de leurs
effets déléteres sur la qualité de vie, leur prise en charge thérapeutique doit étre 1’une des

priorités du pédopsychiatre afin d’améliorer la qualité de vie de ces adolescents.

Durant la période de transition de 1’adolescence a 1I’age adulte, source de questionnements et
d’inquiétudes, I’évaluation de la qualité de vie des patients présentant un TDAH semble

également primordiale.

Qualité de vie du jeune adulte TDAH ?

Dans notre étude, nous avons pu mettre en évidence une tendance ou plus I’dge de
I’adolescent TDAH était élevé, moins bonne était sa qualité de vie. Cette corrélation négative
avait d’ailleurs été démontrée précédemment dans la littérature (29) mais il conviendrait de

confirmer cette tendance par d’autres recherches.

Le TDAH persiste a 1’dge adulte dans environ deux tiers des cas (39,40). La prévalence
mondiale du TDAH chez ’adulte varie entre 2,5 et 3,4% selon les études (41,42) et sa
prévalence en France a été estimée par Caci et al. a 3% (40).

L’impact négatif du TDAH chez I’adulte a été mis en évidence dans la littérature notamment
d’un point de vue scolaire et professionnel. En effet, les adultes TDAH &gés de 19 a 22 ans

semblaient moins susceptibles de poursuivre leurs études aprés le lycée et ceux de la tranche
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d’age 23-32 ans étaient plus a risque d’étre non scolarisés et sans emploi. De plus, les adultes
TDAH présentaient un risque plus élevé d’insatisfaction dans leur vie sentimentale et de

consommation de cannabis ou de tabac (43,44).

Au vu de la prévalence du TDAH chez I’adulte, de son impact négatif a I’age adulte et des
résultats de notre étude, il semblerait intéressant que d’autres études soient menées afin de
s’intéresser a la qualité de vie du jeune adulte présentant un TDAH.

Par ailleurs, tous ces éléments montrent 1I’importance majeure d’une continuité de prise en

charge entre la pédopsychiatrie et la psychiatrie adulte chez ces patients présentant un TDAH.

Les addictions étant identifiées dans la littérature comme étant plus fréquemment associées

chez I’adulte TDAH, il nous semblerait également nécessaire de s’y intéresser.

Addictions et qualité de vie ?

Les addictions en tant que pathologies associées au TDAH tendaient, dans notre étude, a étre
associées a une moins bonne qualité de vie. Cependant, un seul adolescent présentait cette
comorbidité ce qui nous a empécher de pouvoir conclure sur la réalité de cette association.
Dans une étude, les auteurs se sont intéressés au lien entre le TDAH et les addictions dans une
population d’étudiants francais ou la prévalence du TDAH était estimée a 5,6%. Ils ont pu
mettre en évidence I’association entre le TDAH et les addictions avec et sans substance. En
effet, 1’étudiant TDAH présentait des scores significativement plus élevés que 1’étudiant non
TDAH dans les consommations de cannabis, de tabac et d’alcool ainsi que dans les addictions
comportementales telles que les jeux d’argent, les troubles alimentaires, les achats compulsifs

et ’addiction a Internet.
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Par conséquent, devant la tendance retrouvée dans notre étude et I’association entre le TDAH
et les addictions retrouvée dans la littérature chez les étudiants, il nous semblerait intéressant

d’évaluer I’'impact des addictions sur la qualité de vie des étudiants TDAH.

En conclusion, I’é¢tude QuaVAT nous a ainsi permis de confirmer les données actuelles de la
littérature en ce qui concerne la qualité de vie des adolescents présentant un Trouble du
Déficit de I’ Attention avec ou sans Hyperactivité et de cibler de nouveaux facteurs pouvant
étre responsables de sa détérioration. De plus, cette étude met en évidence les intéréts d’une
évaluation de la qualité de vie et du soutien social percu chez les adolescents TDAH afin de
leur proposer une prise en charge adaptée. Ainsi, de nouvelles études seront a réaliser afin

d’étayer notre recherche.
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ANNEXES

ANNEXE 1 : Fiche de données médico-sociales

Etude de la qualité de vie
chez les adolescents avec un TDAH

Fiche de données médico-sociales

Médecin :
Date d’évaluation :

Nom - Prénom du patient :
Age:
Sexe: LUJF OM

Diagnostic

e Diagnostic principal : FO0 Ooui Onon
Si non, précisez :

e Comorbidités :
O Aucune
L] Trouble déficitaire de 1’attention avec ou sans hyperactivité
[ Trouble oppositionnel avec provocation
O Trouble des conduites
O Episode dépressif caractérisé
[ Trouble bipolaire
O Dysrégulation émotionnelle et comportementale sévere
[0 Addictions
[0 Trouble anxieux
[ Etat de stress post-traumatique
[ Trouble obsessionnel compulsif
[ Tics et syndrome de Gilles de la Tourette
[ Trouble du spectre autistique
(] Trouble du comportement alimentaire
1 Trouble de I’attachement
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O Trouble de la personnalité limite

[ Trouble de la personnalité antisociale
[1 Trouble de I’apprentissage spécifique
O Trouble de la coordination

O Epilepsie

[0 Comorbidité non psychiatrique

e Age de diagnostic du TDAH :

e Age de début de suivi pédopsychiatrique :

Données cliniques :

e Symptémes prédominants :
[0 Symptomes d’inattention
00 Symptomes d’impulsivité
O Symptdmes d’hyperactivité

Traitements pharmacologiques en cours

e Traitement par méthylphénidate [ oui [ non

Si oui, méthylphénidate a :
O libération immédiate

O libération prolongée 8h
O libération prolongeée 12h

Autres traitements : O oui O non
Si oui, le(s)quel(s) :

Antidépresseur : O oui O non
Antipsychotique : O oui Onon
Anxiolytique : O oui O non

Thymorégulateur : O oui O non
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Eléments biographiques / Mode de vie

e Evénements traumatiques dans I’histoire familiale (déces, maltraitance, abus
sexuel) : Ooui Onon

e ATCD psychiatriques familiaux : O oui [ non

Scolarité
e Classe actuelle :
e Scolarite: [Oordinaire [adaptee O école a domicile
e Filiere: O générale O professionnelle
e Retard scolaire : O oui O non
e Aide humaine (AESH): Ooui Onon

e Activités extra-scolaires : O oui O non

Situation familiale

[0 Famille biparentale

[0 Famille monoparentale

[0 Garde alternée ou partagée
O Placement

e Activités des parents :

- Pére :

O activité professionnelle

[ sans activité professionnelle
O retraité

O invalidité

- Mere :

1 activité professionnelle

[ sans activité professionnelle
O retraite

O invalidité



ANNEXE 2 : Auto-questionnaire KIDSCREEN-27

Date:

Mois  Année

Bonjour!

Ce questionnaire est composé de plusieurs parties. Tes réponses nous sont
nécessaires pour mieux comprendre ce qui, a ton avis, est important pour que tu te
sentes heureux(se) et en bonne santé. Lis attentivement chaque question et coche la
case qui correspond le plus a ce que tu penses.

Rappelle-toi, il n’'y a pas de bonnes ou de mauvaises réponses ! Tes réponses sont
secretes, confidentielles, elles ne seront pas communiquées aux personnes de ton
entourage.

Quand tu réponds, essaie de penser a la semaine derniére, c’est a dire aux sept
derniers jours.

[ Es-tu une fille ou un garcon ? ]

O Fille
O Garcgon

[ Quel age as-tu ? ]

ans

[ As-tu une maladie ou un probléme de santé chronique ? ]

O Non
O Oui Le(s)quel(s)?

© The KIDSCREEN Group, 2004; EC Grant Number: QLG-CT-2000- 00751
KIDSCREEN-27, Child and Adolescent Version
Page 2 of 5
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1. Activités physiques et santé

En général, dirais-tu que ton état de

1. | santéest:
O Excellent
O Tres bon
OBon
O Assez bon
O Mauvais
[ Si tu penses a la semaine derniére... ]
pas du tout un peu modérément beaucoup extrémement
2 T’ t t( ) | X f 5 pas du tout un peu modérément beaucoup extrémement
- eSs-tu senti(e) en pieine rorme -
> O O O O O
3 As-tu eu des aCtiVitéS phySiqUE‘S (par pas du tout un peu modérément beaucoup extrémement
o . . r )
ex courir, escalader, faire du vélo) * o) ®) O '®) '®)
4 A ) s pas du tout un peu modérément beaucoup extrémement
. S-tu pu courir correctement
> O O O O O
[ Si tu penses a la semaine derniére... ]
jamais parfois souvent trés souvent toujours
5 T t ) | ) d 5 jamais parfois souvent trés souvent toujours
. T’es-tu senti(e) plein(e) d’énergie 7
2. Ton humeur en général et ce que tu ressens
[ Si tu penses a la semaine derniére...
pas du tout un peu modérément beaucoup extrémement
1 T . ” 't , , b| s pas du tout un peu modérément beaucoup extrémement
- a vie a-t-elle éte agreable ~
¢ o) O O O O
[ Si tu penses a la semaine derniére...
jamais parfois souvent trés souvent toujours
2 A 't , d b h 5 jamais parfois souvent trés souvent toujours
. s-tu ete de bonne humeur %
O O O O O
3 T’ t ( ) s jamais parfois souvent tres souvent toujours
c €S-lu amuse(e) -
O O O O O

© The KIDSCREEN Group, 2004; EC Grant Number: QLG-CT-2000- 00751
KIDSCREEN-27, Child and Adolescent Version

Page 3 of 5
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[ Si tu penses a la semaine derniére...

T’es-tu senti(e) triste ?

T’es-tu senti(e) si mal que tu ne
voulais rien faire ?

T’es-tu senti(e) seul(e) ?

As-tu été content de ce que tu es ?

. Vie de famille et temps libre

[ Si tu penses a la semaine derniére...

As-tu eu assez de temps pour toi ?

As-tu pu faire ce que tu voulais
pendant ton temps libre ?

Tes parents ont-ils eu assez de temps
a te consacrer ?

Tes parents ont-ils été justes envers
toi ?

As-tu pu parler a tes parents lorsque
tu le voulais ?

As-tu eu assez d’argent pour faire les
mémes choses que tes ami(e)s ?

As-tu assez d’argent de poche pour
tes dépenses ?

jamais parfois souvent trés souvent toujours
jamais parfois souvent trés souvent toujours
jamais parfois souvent trés souvent toujours
jamais parfois souvent trés souvent toujours
jamais parfois souvent trés souvent toujours
jamais parfois souvent trés souvent toujours
jamais parfois souvent trés souvent toujours
jamais parfois souvent trés souvent toujours
jamais parfois souvent trés souvent toujours
jamais parfois souvent trés souvent toujours
jamais parfois souvent trés souvent toujours
jamais parfois souvent trés souvent toujours
jamais parfois souvent trés souvent toujours

© The KIDSCREEN Group, 2004; EC Grant Number: QLG-CT-2000- 00751
KIDSCREEN-27, Child and Adolescent Version

Page 4 of 5

64



4. Les amis

[ Si tu penses a la semaine derniére...

jamais

1 As-tu passé du temps avec tes jamais
© ami(e)s ? @)

, , ) Jamais

2. Tes-tu amusé(e) avec tes ami(e)s ? O
3 Vous étes-vous entraidés toi et tes jamais
© ami(e)s ? O
Jamais

4. As-tu pu compter sur tes ami(e)s ?

5. Al'école

O

[ Si tu penses a la semaine derniére...

I'école ?

2. Cela se passe-t-il bien a I'école ?

As-tu été heureux / heureuse a

parfois

parfois
O

parfois
O

parfois
O

parfois

O

souvent

souvent
souvent
souvent

souvent

@)

trés souvent toujours
tres souvent toujours
O O
trés souvent toujours
O @)
trés souvent toujours
O O
trés souvent toujours

@) O

pas du tout un peu modérément beaucoup extrémement
pas du tout un peu modérément beaucoup extrémement
pas du tout un peu modérément beaucoup extrémement

O

[ Si tu penses a la semaine derniére...

O

@)

@) O

jamais parfois souvent trés souvent toujours

3 As-tu été Capab|e d’étre attentive / jamais parfois souvent trés souvent toujours
" attentive ? O O O O O

4 T’es-tu bien entendu(e) avec tes jamais parfois souvent trés souvent toujours
" professeurs ? O O O O O

© The KIDSCREEN Group, 2004; EC Grant Number: QLG-CT-2000- 00751
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ANNEXE 3 : Auto-questionnaire MSPSS

ECHELLE MULTIDIMENSIONNELLE DE LA PERCEPTION DU SOUTIEN SOCIAL (MSPSS)

Nous aimerions connaitre votre sentiment sur les énoncés suivants. Lisez-les
attentivement et indiquez pour chacun d’entre eux la réponse qui correspond le mieux a

ce que vous ressentez.

I = =
o =) 8
(] >9 = P>1
& g Z =
5 | £ |8 a|l g|~8
g c | & g £ %
QE" ) ) ) =) g
£ B |25 AR
€3 5|22/ 3| &| 5| ¢
FQ| L |=2a| 2 = = =
1.1 Y a une personne en particulier qui est 1a quand j’en ai 1 2 3 4 5 6 7
besoin
2. Il'y a une personne en particulier avec laquelle je peux
partager mes joies et mes peines 1 2 3 4 5 6 7
3. Ma famille essaie vraiment de m’aider 1 2 3 4 5 6 7
4. Je regois de ma famille toute 1’aide émotionnelle et le
soutien dont j’ai besoin 1 2 3 4 5 6 7
5. Je connais une personne en particulier qui est une vraie
source de réconfort pour moi 1 2 3 4 5 6 7
6. Mes amis essaient vraiment de m’aider 1 2 3 4 5 6 7
7. Je peux compter sur mes amis quand les choses vont mal 1 2 3 4 5 6 7
8. Je peux parler de mes problemes avec ma famille 1 2 3 4 5 6 7
9. J’ai des amis avec lesquels je peux partager mes joies et
mes peines 1 2 3 4 5 6 7
10. Il y a quelqu’un de spécial dans ma vie qui s’inquicte de
ce que je ressens 1 2 3 4 5 6 7
11. Ma famille est préte a m’aider a prendre des décisions 1 2 3 4 5 6 7
12. Je peux parler de mes problémes avec mes amis 1 2 3 4 5 6 7
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ANNEXE 4 : Hétéro-questionnaire CBCL

CHILD BEHAVIOR CHECKLIST: CBCL 6-18

Répondez a cet inventaire en vous fondant sur votre propre avis au sujet du comportement de votre
enfant, méme si cet avis n’est pas partagé par d’autres personnes.

Vous trouverez ci-dessous une liste de comportements qui décrivent les enfants et les jeunes.
Répondez en vous fondant sur le comportement actuel de votre enfant ou observé au cours des 6
derniers mois.

o Merci d’entourer le 2, si le comportement décrit est trés vrai ou souvent vrai
o Entourez le 1 si le comportement est parfois ou un peu vrai
e Entourez le 0, sile comportement n’est pas vrai pour votre enfant

Merci de donner une réponse pour tous les comportements du mieux que vous pourrez, méme si
certains ne semblent pas s’appliquer a votre enfant.

N’hésitez pas a écrire vos commentaires a c6té de chaque comportement ou dans I'espace réservé pour
cela en bas de la page 2.

Vérifiez que vous avez répondu a toutes les questions.
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0 = Pas Vrai (a votre connaissance) 1 = Parfois ou un Peu Vrai 2 =Trés ou Souvent Vrai
0 1 2 1. Adescomportements trop jeunes poursondge | 0 1 2 82. Estime gu'il/elle devrait étre parfait(e)
0 1 2 2. Boit de l'alcool sans autorisation parentale 0 1 2 33. Alimpression ou se plaint que personne
(decrivez) : ne l'aime
0 1 2 34. Alimpression que les autres lui veulent du
0 1 2 3. Sedispute souvent mal
0 1 2 4. Narrive pas a terminer ce qu'il/elle commence | 0 1 2 35. S'estime bon(ne) a rien ou inférieur(e)
0 1 2 5. IVelle prend plaisir & peu de choses 0 1 2 36. Se fait souvent mal, a tendance & avoir des
0 1 2 6. Evacue des selles sans aller aux toilettes accidents
0 1 2 7. Sevanie, est prétentieux(se) 0 1 2 37. Se bagarre souvent
0 1 2 8. Ne peut pas se concentrer ou maintenir son 0 1 2 38. Se fait souvent taquiner
attention longtemps 0 1 2 39. Ade mauvaises frequentations
0 1 2 9. Ne peut pas enlever certaines penséesdeson | @ 1 2 40. Entend des bruits ou des voix qui n'existent
esprit, est obsédé(e) pas certaines idées pas (décrivez) :
(décrivez) :
0 1 2 10. Ne peut pas rester assis(e) tranquille, est 0 1 2 41. Impulsif(ve) ou agit sans réfléchir
agité(e) ou hyperactif(ve) 0 1 2 42, Préférerait étre seul(e) plutdt qu'en compagnie
0 1 2 11. Se cramponne aux adultes ou est trop des autres ’
dépendant(e) 0 1 2 43. Mentou triche
0 1 2 12. Se plaint de la solitude 0 1 2 44, Seronge les ongles
0 1 2 13. Ne sait plus ol il/elle en est ou est confus(e) [ 0 1 2 45, Nerveux(se), trés sensible ou tendu(e)
0 1 2 14. Pleure souvent 0 1 2 46. A des mouvements nerveux ou des tics
0 1 2 15. Cruel(le) avec les animaux (décrivez) :
0 1 2 16. Cruel(le), tyrannique ou mesquin(ne) avec les
autres 0 1 2 47. Fait des cauchemars
0 1 2 17. Réve ou semble perdu(e) dans ses pensées 0 1 2 48. N'est pas aimé(e) par les autres enfants
0 1 2 18. Se fait délibérément mal ou fait des tentatives | 0 1 2 49. Constipé(e), ne va pas & la selle
de suicide 0 1 2 50. Trop peureux(se) ou anxieux(se)
0 1 2 19. Demande beaucoup d'attention 0 1 2 51. Ades vertiges ou des étourdissements
0 1 2 20. Détruit ses affaires personnelles 0 1 2 52. Se sent facilement coupable
0 1 2 21. Détruit des choses appartenant a sa famille 0 1 2 53. Mange trop
ou aux autres 0 1 2 54. Excessivement fatigué(e) sans bonne raison
0 1 2 22. Désobéissant(e) a la maison 0 1 2 55. Trop gros(se)
0 1 2 23. Désobéissant(e) & I'école 56. A des problémes physiques sans cause
0 1 2 24. Ne mange pas bien médicale connue:
0 1 2 25. Nes'entend pas bien avec les autres enfants | 0 1 2  a. Douleurs diverses (sauf maux de ventre
0 1 2 26. Nesemble pas se sentir coupable aprés s'étre ou de téte)
mal conduit(e) 0 1 2 b Mauxde téte
0 1 2 27. Facilement jaloux(se) 0 1 2 c. Nausées, des envies de vomir
0 1 2 28. Enfreint des régles a la maison, a I'école ou 0 1 2 d. Auxyeux (autres que ceux corrigés par des
ailleurs lunettes) (décrivez) :
0 1 2 29. Apeurde certains animaux, situations
ou lieux autres que 'école (décrivez): __ [ 0 1 2 e. Eruptions ou autres problémes de peau
012 f. Maux de ventre
0 1 2 30. Redoute d'aller a I'école 0 1 2 g Vomissements
0 1 2 31. Craint d'avair de mauvaises pensées ou de 0 1 2 h. Autres (décrivez) :

faire du mal
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Merci de répondre en letires capitales. Vérifiez que vous avez répondu & toutes les questions.

0 = Pas Vrai (a votre connaissance)

1 = Parfois ou un Peu Vrai

2 =Trés ou Souvent Vrai

0
0

oo oo

o0 oo

o

[= 1 = = I =]

1
1

- ek ok b

- ok mdk o=k

- =k el -

2
2

MMM MM N

n

NN

57.
58.

59.
60.
61.
62.

63.
64.
65.
66.

67.
68.
69.

70.

71.
72.
73.

74.
75.
76.

77.

78.
79.

80.
81.
82.
83.

Frappe ou agresse physiquement les autres
Se met les doigts dans le nez, s’arrache les
peaux ou se gratte d'autres parties du corps
(décrivez) :

Joue avec son sexe en public

Joue trop avec ses parties sexuelles
A de mauvais résultats scolaires

A des mouvements mal coordonnés ou est
maladroit(e)

Préfere étre avec des enfants plus agés
Préfére étre avec des enfants plus jeunes
Refuse de parler

Répéte sans cesse certains actes, a des
comportements compulsifs (décrivez) :

Fugue de [a maison

Crie beaucoup

Secret(éte), garde les choses pour
luifelle-méme

Voit des choses qui n'existent pas
(décrivez) :

Embarrassé(e) ou facilement mal a l'aise
Met le feu
A des problémes sexuels (décrivez) :

Fait son intéressant(e), le pitre

Trop timide ou réservé(e)

Dort moins que la plupart des autres du
méme age

Dort plus que la plupart des autres du méme
&ge durant le jour et/ou la nuit

(décrivez) :

Inattentif(ve) ou facilement distrait(e)
A des difficultés d’élacution ou de
prononciation (décrivez) :

A le regard dans le vague

Vole a la maison

Vole ailleurs gu'a la maison

Accumule beaucoup trop de choses dont
iielle n'a pas besoin (décrivez) :

0 1 2 84. Auncomportement étrange (décrivez): ___

oOoo0oo0ooo o

(= = =]

oo o0ooo

oOoo0oooo coooo

o

-

- ek el =k =l

—

-k b ok ol

R S R R W —y

e

MMM R n

NN

MMM N NN

MNP NMNDN

n

85.

86.
87.

88.
89.
90.
91.
92.

93.
94,
95.

96.
97.
98.
99.
100.

101.
102.
103.
104.
105.

106.
107.
108.
108.
110.
111.

112.
113.

A des idées bizarres (décrivez) :

Tétu(e), renfrogné(e) ou irritable
Montre des changements soudains de
'humeur et d’émotions

Boude beaucoup

Méfiant(e)

Dit des gros mots ou des obscénités
Parle de se tuer

Parle ou marche durant son sommeil
(décrivez) :

Parle beaucoup trop

Taquine beaucoup

Fait des crises de coléres ou s'emporte
facilement

Pense beaucoup trop aux questions sexuelles
Menace les gens

Suce son pouce

Fume du tabac ou des cigarettes

A des problémes de sommeil (décrivez) :

Fait I'école buissonniere, manque I'école
Peu actif(ve), lent(e) ou manque d’énergie
Malheureux(se), triste ou déprimeé(e)
Anormalement bruyant(e)

Prend des drogues pour des raisons non
médicales (ne pas inclure l'alcool ou le tabac)
(décrivez) :

Fait des actes de vandalisme

Fait pipi dans sa culotte

Fait pipi au lit la nuit

Pleurnichard(e)

Voudrait bien étre de l'autre sexe
Replié(e) sur lui/elle méme, ne se lie pas aux
autres

S'inquiéte

Merci de préciser, ici, toute difficulté
présentée par votre enfant et non évoquée
dans cette liste :
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ANNEXE 5 : Formulaire d’information aux parents ou représentants légaux

Etude QuaVAT NI _parents_représentantslégaux_v2 du 22/10/18

Etude monocentrique de la qualité de vie chez les
adolescents avec un TDAH

Version n°2 du 22/10/2018

Formulaire d’information aux parents ou représentants légaux

Madame, Monsieur,

Le trouble déficitaire de I’attention avec ou sans hyperactivit¢ (TDAH) que présente votre
enfant est fréquent. Le TDAH regroupe des symptomes d’inattention accompagnés ou non de
symptomes d’impulsivité et d’hyperactivité. A ’étranger, de nombreuses études ont mis en
¢évidence, chez I’enfant et 1’adolescent, I'impact négatif du TDAH sur la qualité de vie
globale. Seulement quelques études européennes ont démontré ce méme impact du TDAH sur
la qualité de vie mais celles-ci n’utilisaient que des questionnaires destinés aux parents et non
aux enfants ou adolescents.

Ainsi, dans le but d’améliorer nos connaissances scientifiques, nous réalisons actuellement, au
sein de notre centre de consultation régionale, une étude dont I’objectif est d’évaluer la qualité
de vie de I’adolescent agé de 12 a 18 ans ayant un TDAH. Nous souhaitons par ailleurs
pouvoir identifier les symptomes impactant le plus cette qualité de vie et évaluer I’'importance
d’un soutien social de qualité chez I’adolescent. L’étude sera réalisée par le biais de différents
questionnaires destinés aux parents et aux adolescents. Il s’agit de questionnaires validés dans
de nombreuses études. Nous recueillons également lors d’une consultation des données
médico-sociales vous concernant afin d’enrichir les résultats obtenus.

Nous vous sollicitons, votre enfant et vous, afin de participer a cette étude. Cela est facultatif
et si vous refusez, cela ne modifiera en rien la prise en charge au sein du service.

Si vous acceptez de participer, apres cette consultation, vous serez donc invité a répondre a un
questionnaire intitulé « CBCL » qui explore les différents comportements et émotions des
adolescents. Votre enfant remplira lui deux questionnaires, le KIDSCREEN-27 évaluant sa
qualité de vie et le MSPSS explorant le soutien social. L’ensemble de ces questionnaires
nécessite approximativement 20 minutes pour y répondre. Les réponses apportées par votre
enfant aux questionnaires KIDSCREEN-27 et MSPSS ne seront pas portées a votre
connaissance.

L’ensemble des documents (fiche de données médico-sociales et questionnaires) sera

conservé dans le dossier médical de votre enfant. Les données seront par la suite anonymisées
par le médecin référent de cette étude avant d’étre analysées de maniére statistique.

Page 1 sur 3

70



Etude QuaVAT NI _parents_représentantslégaux_v2 du 22/10/18

Le Centre Psychothérapique de Nancy - 1 rue du Docteur Archambault, 54521 Laxou Cedex -
est le promoteur de cette étude. Dans ce cadre, il est responsable du traitement des données
personnelles de votre enfant. Ce traitement de données est justifi¢ par les missions de
recherche scientifique qui font partie des missions d’intérét public du Centre
Psychothérapique de Nancy. Le délégué a la protection des données peut étre contacté au
Centre Psychothérapique de Nancy, | rue du Docteur Archambault, 54521 Laxou Cedex.

Le traitement des données personnelles de votre enfant sera mis en ceuvre pour permettre
d’analyser les résultats de la recherche au regard de son objectif, dans les conditions
garantissant leur confidentialité.

A cette fin, les données médicales concernant votre enfant, les données relatives a vos
habitudes de vie, et les questionnaires que vous compléterez seront transmis au promoteur de
la recherche ou aux personnes agissant pour son compte, en France. Ces données seront
identifiées par un numéro de code et les initiales de votre enfant. Ces données pourront
également, dans des conditions assurant leur confidentialité, étre transmises aux autorités de
santé francaises.

Le traitement des données entre dans le cadre de la méthodologie de référence MR0O03 de la
CNIL que le Centre Psychothérapique de Nancy s’est engagé a respecter.

Conformément aux dispositions de loi relative a I’informatique aux fichiers et aux libertés, et
conformément au réglement 2016/679 du Parlement européen et du Conseil du 27 avril 2016
relatif a la protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractére
personnel et a la libre circulation de ces données (réglement général sur la protection des
données), vous disposez d’un droit d’accés et de rectification aux données traitées.

Vous disposez ¢galement d’un droit d’opposition a la transmission des données couvertes par
le secret professionnel susceptibles d’étre utilisés dans le cadre de cette recherche et d’étre
traitées, ainsi que d’un droit de limitation du traitement des données concernant votre enfant.
Si vous exercez votre droit d’opposition et demandez I’effacement de données déja
collectées : certaines données pourront ne pas étre effacées et pourront continuer a étre
traitées dans les conditions prévues par la recherche, dans le cas ou leur effacement rendrait
impossible ou compromettrait gravement la réalisation des objectifs de la recherche.

Dans le cadre du traitement de vos données, vous avez le droit de porter réclamation ou
déposer une plainte auprés de la Commission Nationale de 1'Informatique et des Libertés
(CNIL) : site internet : https://www.cnil.fr/ ou adresse postale : 3 Place de Fontenoy - TSA
80715 - 75334 PARIS CEDEX 07.

Vous pouvez accéder directement ou par I’intermédiaire d’'un médecin de votre choix a
I’ensemble des données médicales de votre enfant en application des dispositions de I’article
L1111-7 du Code de la Santé Publique. Ces droits s’exercent auprés du médecin qui suit votre
enfant dans le cadre de la recherche et qui connait son identité.
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Les données recueillies dans le cadre de cette étude seront conservées pendant 20 ans. Cette
durée de conservation pourra étre modifiée selon les évolutions de la réglementation

Cette étude a regu I’avis favorable du Comité de Protection des Personnes Nord Ouest III, le
12/11/2018.

Vous remerciant par avance de la confiance que vous nous témoignez, nous restons a votre
disposition au 03 83 15 45 53 pour tout renseignement complémentaire concernant cette
étude.

Docteur Vanessa Wolff Madame Marie Perrin
Investigateur coordinateur de la recherche Interne en psychiatrie

NON-OPPOSITION A LA PARTICIPATION A UNE ETUDE DENUEE DE RISQUES
IMPLIQUANT LA PERSONNE HUMAINE

Parent ou représentant légal 1 :

Né(e) le / /

Je ne m’oppose pas a participer librement et volontairement a cette recherche. Je conserverai
un exemplaire de la lettre d’information et du formulaire de non-opposition dument complété
et signé.

Signature du parent ou représentant légal 1: Date : / /20

Parent ou représentant légal 2 :

Né(e) le / /
Je ne m’oppose pas a participer a cette recherche.

Je conserverai un exemplaire de la lettre d’information et du formulaire de non-opposition
dument complété et signé.
Signature du parent ou représentant légal 2: Date : / /20

Investigateur :

Je confirme avoir expliqué la nature, le but de 1’étude au parent ou représentant légal identifié
ci-dessus.

Je déclare avoir personnellement recueilli la non-opposition de participation du parent ou du
représentant légal a cette recherche.

Je remets au parent ou représentant légal une copie de sa non-opposition datée et signée avec
la notice d’information.

Signature de I’Investigateur : Date : / /20
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ANNEXE 6 : Formulaire d’information aux adolescents

Etude QuaVAT NI_adolescents_v2 du 22/10/18

Etude monocentrique de la qualité de vie chez les
adolescents avec un TDAH

Version n°2 du 22/10/2018

Formulaire d’information adolescents

Bonjour,

Vous étes suivi (e) par un pédopsychiatre pour un trouble déficitaire de 1’attention avec ou
sans hyperactivit¢ (TDAH), appelé parfois « hyperactivité ». Le TDAH regroupe des
symptomes d’inattention accompagnés ou non de symptomes d’impulsivité et d’hyperactivité.

De nombreuses études dans le monde ont montré que le TDAH pouvait vous embéter dans
votre vie quotidienne. Malheureusement, peu d’études ont été réalisées en Europe et surtout
celles-ci n’utilisaient que des questionnaires remplis par les parents.

Il nous semblait important donc d’aller questionner les adolescents sur les conséquences du
TDAH dans leur quotidien afin d’améliorer les prises en charge.

Nous réalisons donc une étude dans le service a laquelle nous vous invitons a participer. Vous
avez le droit de refuser. Peu importe votre réponse, cela ne changera rien a votre prise en
charge actuelle.

Si vous acceptez, nous allons vous donner deux questionnaires a remplir afin de savoir
comment se passe votre vie a la maison avec votre famille et a I’école avec vos amis. Le
parent ou le représentant légal qui vous accompagne remplira lui un questionnaire permettant
d’en savoir plus sur vos différents comportements. Cela devrait vous prendre maximum 20
minutes chacun. Les réponses que vous apporterez aux deux questionnaires que vous
compléterez ne seront lues que par 1’équipe médicale, elles ne seront pas transmises a vos
parents ou a vos représentants légaux.

Il est important que vous sachiez que toutes les données recueillies seront conservées dans
votre dossier médical et que vous pouvez y demander 1’accés par I’intermédiaire de vos
parents ou de vos représentants légaux.

Le Centre Psychothérapique de Nancy - 1 rue du Docteur Archambault, 54521 Laxou Cedex -
est le promoteur de cette étude. Dans ce cadre, il est responsable du traitement de vos données
personnelles. Ce traitement de données est justifié¢ par les missions de recherche scientifique
qui font partie des missions d’intérét public du Centre Psychothérapique de Nancy. Le
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délégué a la protection des données peut étre contacté au Centre Psychothérapique de Nancy,
1 rue du Docteur Archambault, 54521 Laxou Cedex.

Le traitement de vos données personnelles sera mis en ceuvre pour permettre d’analyser les
résultats de la recherche au regard de son objectif, dans les conditions garantissant leur
confidentialité.

A cette fin, vos données médicales, les données relatives a vos habitudes de vie, et les
questionnaires complétés, seront transmis au promoteur de la recherche ou aux personnes
agissant pour son compte, en France. Ces données seront identifiées par un numéro de code et
vos initiales. Ces données pourront ¢également, dans des conditions assurant leur
confidentialité, étre transmises aux autorités de santé frangaises.

Le traitement des données entre dans le cadre de la méthodologie de référence MR003 de la
CNIL que le Centre Psychothérapique de Nancy s’est engagé a respecter.

Conformément aux dispositions de loi relative a I’informatique aux fichiers et aux libertés, et
conformément au réglement 2016/679 du Parlement européen et du Conseil du 27 avril 2016
relatif a la protection des personnes physiques a I'égard du traitement des données a caractére
personnel et a la libre circulation de ces données (réglement général sur la protection des
données), vous disposez d’un droit d’acces et de rectification aux données traitées.

Vous disposez également d’un droit d’opposition a la transmission des données couvertes par
le secret professionnel susceptibles d’étre utilisées dans le cadre de cette recherche et d’étre
traitées, ainsi que d’un droit de limitation du traitement des données.

Si vous exercez votre droit d’opposition et demandez I’effacement de données déja
collectées : certaines données pourront ne pas étre effacées et pourront continuer a étre
traitées dans les conditions prévues par la recherche, dans le cas ou leur effacement rendrait
impossible ou compromettrait gravement la réalisation des objectifs de la recherche.

Dans le cadre du traitement de vos données, vous avez le droit de porter réclamation ou
déposer une plainte auprés de la Commission Nationale de I’Informatique et des Libertés
(CNIL) : site internet : https://www.cnil.fr/ ou adresse postale : 3 Place de Fontenoy - TSA
80715 - 75334 PARIS CEDEX 07.

Vous pourrez exercer ces droits par I’intermédiaire de vos parents ou de vos représentants
légaux.

Les données recueillies dans le cadre de cette étude seront conservées pendant 20 ans. Cette
durée de conservation pourra étre modifiée selon les évolutions de la réglementation

Cette étude a recu I’avis favorable du Comité de Protection des Personnes Nord Ouest III, le
12/11/2018.
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Nous vous remercions par avance de votre participation et restons a votre disposition pour
toutes informations au 03 83 15 45 53.

Docteur Vanessa Wolff Madame Marie Perrin
Investigateur coordinateur de la recherche Interne en psychiatrie

ACCORD DE PARTICIPATION A UNE ETUDE DENUEE DE RISQUES
IMPLIQUANT LA PERSONNE HUMAINE
Adolescent :

Né(e) le / /

Je suis d’accord pour participer a cette recherche.

Je conserverai un exemplaire de la lettre d’information et du formulaire d’accord de
participation dument complété et signé.

Signature de I’adolescent: Date : / /20

Investigateur :

Je confirme avoir expliqué la nature, le but de 1’étude a I’adolescent identifié ci-dessus.

Je déclare avoir personnellement recueilli I’accord de participation de ’adolescent a cette
recherche.

Je remets a I’adolescent une copie de son accord datée et signée avec la notice d’information.
Signature de I’Investigateur : Date : / /20
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RESUME DE LA THESE :

Le Trouble du Déficit de I’Attention avec ou sans Hyperactivit¢ (TDAH) est un trouble
neuro-développemental fréquent avec une prévalence mondiale estimée a 5,3% chez les sujets
ageés de moins de 18 ans. L’ensemble de la littérature s’accorde en ce qui concerne 1’impact
négatif du TDAH sur la qualité de vie. Cependant, peu d’études se sont basées sur une auto-
évaluation de celle-ci. L’objectif de notre étude QuaVAT est d’évaluer la qualité de vie des
adolescents présentant un TDAH a partir d’auto-questionnaires. Cette étude vise également a
déterminer quels facteurs, incluant notamment le soutien social percu par 1’adolescent,
impactent cette qualité de vie. L’étude QuaVAT, étude descriptive transversale
monocentrique, a €té menée durant un an au sein de la consultation régionale de
pédopsychiatrie du Centre Psychothérapique de Nancy. Quarante adolescents TDAH agés de
12 & 18 ans ont été inclus et ont répondu aux auto-questionnaires KIDSCREEN-27 et MSPSS.
Leurs parents ou représentants Iégaux ont rempli 1’hétéro-questionnaire CBCL. Les résultats
de notre étude nous ont permis de mettre en évidence une mauvaise qualité de vie chez les
adolescents TDAH puisque leurs scores étaient inférieurs aux valeurs seuils de la population
européenne de référence (score global de qualité de vie 39,35 vs 53,90). De plus, cette qualité
de vie ¢tait d’autant plus détériorée que le soutien social per¢u par 1’adolescent était faible.
Cette ¢tude permet de démontrer I’importance de I’évaluation de la qualité de vie et du
soutien social percu chez les adolescents présentant un TDAH afin d’adapter leur prise en

charge et ainsi concourir & une amélioration de leur qualité de vie.

TITRE EN ANGLAIS : The quality of life of 40 French adolescents with attention deficit

hyperactivity disorder: QuaVAT, a cross-sectional study
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