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INTRODUCTION 

Identification du versement 

Référence 

20150930/1 à 2015930/14. 

Intitulé 

Archives scientifiques d’Alice Dazord, directrice de recherche dans l’Equipe « Script 
Inserm». 

Dates 

1984-2005 

Niveau de description 

Fonds. 

Importance matérielle 

14 articles, 8 conteneurs d’archives type « dimabs », un cauchard, 4 ml. 

Contexte 

Nom du producteur 

Alice Dazord. 

Historique du producteur 

Alice Dazord est née à Villeurbanne en 1941. 

Elle effectue des études de médecine à la faculté de Médecine de Lyon de 1960 à 
1966. Elle est nommée externe des hôpitaux en 1962 et interne en 1966. Elle obtient son 
doctorat en médecine en 1971, puis un doctorat en biochimie en 1978. En 1973, elle 
devient également titulaire d’un diplôme d’étude et de recherche en biologie humaine 
(DERBH). 

 

Pendant son internat, elle travaille tout d’abord, avec le Professeur Cier, au 
laboratoire de physiologie à la Faculté de Médecine de Lyon, en tant que moniteur-adjoint 
au sein de l’équipe de recherche sur le thème « Excrétion de l’acide citrique au cours de 
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l’insuffisance rénale aigüe du chien », puis avec le Professeur Creyssel à l’Hôpital Edouard 
Herriot de Lyon.  

Ensuite, elle rejoint, le Professeur Jean Bertrand à l’Unité Inserm 34 
« Endocrinologie, métabolismes et développement chez l’enfant ». Un de ses thèmes de 
recherche est « L’étude du métabolisme des composés E et F et de leur inter-conversion ». 
Il devient son sujet de thèse de doctorat qu’elle obtient courant 1971. 

Au 1er janvier 1971, elle est recrutée, par l’Inserm en tant qu’attachée de recherche 
au sein de cette même unité. Puis, devenue chargée de recherche, elle effectue au cours 
de l’année 1975 un stage pour une période de 18 mois au National Institute of Mental 
Health (NIMH) de Bethesda (USA), auprès du Docteur Neville. 

 

Au cours de l’année 1976, l’unité 34 est scindée. La scission donne naissance à 
l’Unité 162 « Contrôle hormonal des activités cellulaires » dirigée par José-Maria Saez à 
laquelle se joint Alice Dazord. En 1984, elle est nommée directrice de recherche. Suite à 
son souhait d’orienter ses recherches en psychiatrie, elle effectue un stage à l’unité 265 « 
Epidémiologie des composantes, physiques, psychologiques et sociales de la santé » 
(dirigée par Nicole Mamelle) dans l’équipe « Script Inserm » créée par Paul Gérin en 1981. 
Cette équipe est dédiée à la recherche empirique en psychothérapie. Elle y travaille sur 
« l’évaluation des psychothérapies ». Elle quitte en 1986 l’unité 162 pour se joindre à l’ 
équipe Script Inserm qui, en 1988, est rattachée à l'unité de Pharmacologie Clinique de 
l’Hôpital Neuro-cardiologique de Lyon, dirigée par le professeur Jean-Pierre Boissel.   

 

Les premières années de sa collaboration avec Paul Gérin, sa recherche s’oriente 
uniquement sur l’évaluation en psychothérapie, développée depuis les années 1950 aux 
Etats-Unis. Mais peu de travaux ayant été faits dans ce domaine en France, Alice Dazord 
s’est attachée à traduire bon nombre d’outils et à les adapter en français.  

 

À partir de 1988, Alice Dazord se tourne vers l’évaluation de la qualité de Vie de 
l’adulte en Médecine. Cette thématique de recherche étant également plus développée 
aux Etats-Unis qu’en France, Alice Dazord et Paul Gérin ont traduit plusieurs outils 
d’évaluation, en les adaptant au contexte français et en y introduisant un aspect plus 
subjectif de « qualité de vie » dans lequel l’avis du patient prend toute son importance. 
Ces questionnaires évaluent le niveau de bien-être et de satisfaction associés aux 
événements de la vie « ordinaire » du patient. Leur but est d’améliorer la qualité de sa vie 
au quotidien dans le contexte de la maladie en cernant le degré de satisfaction ou 
d’insatisfaction des malades au moyen d’échelles d’évaluation.  

 

Puis, en 1991, l’Equipe Script Inserm s’intéresse à la Qualité de Vie des enfants de 4 
à 11 ans, pour les mêmes raisons que pour les adultes, à savoir que, jusque-là, 
pratiquement toutes les évaluations sur leur Qualité de vie répondent à des critères 
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externes. Une pédiatre, le Docteur Sabine Manificat, se joint à l’Equipe Script Inserm pour 
aider à effectuer ce travail. En 1995, l’équipe Script Inserm commence à s’intéresser à la 
qualité de vie des bébés (0-1 an) et des petits enfants (1-4 ans), puis en 1998 à celle des 
adolescents. Ces questionnaires ont tous été validés et ont fait l’objet de publications. 

Toutes ces enquêtes ont ensuite été traduites dans plusieurs langues européennes ce 
qui a permis la réalisation d’enquêtes multicentriques européennes. Elles ont aussi été 
«présentées» aux USA et au Canada et exportées au Brésil. 

 

De ce fait, l’Equipe Script Inserm a pu se doter d’une base de données accessible en 
consultation à des professionnels de santé. Pour certains questionnaires (« Ok Ados » par 
exemple), des contrats « utilisateurs » sont mis en place, soit en simple consultation, soit 
pour permettre aux médecins et aux psychologues de faire leurs propres enquêtes de 
Qualité de Vie.  

Par ailleurs, Alice Dazord s’est beaucoup investie dans la publication de ses 
recherches et de celles, plus collectives, de l’équipe Script Inserm. 

Elle prend sa retraite en 2002. 

Historique de la conservation 

Le fonds est transféré des archives de l’Inserm aux Archives nationales, sur le site de 
Pierrefitte-sur-Seine. 

Modalités d’entrée 

Ces archives ont été collectées par Hélène Chambefort auprès de Blandine Maurier 
archiviste au centre hospitalier St Jean de Dieu, à Lyon, en 2014. 

Contenu et structure 

Présentation du contenu 

Ce fonds concerne la période, allant de 1991 à 2002, mais nous avons constaté qu’il 
est incomplet, puisqu’il y a beaucoup de dossiers manquants, notamment des protocoles. 

On y retrouve les enquêtes statistiques d’Alice Dazord et de Sabine Manificat auprès 
de bébés (0-1an) / petits enfants (1-4 ans) (enquête QUALIN), d’enfants de 4 à 11 ans 
(enquête AUQUEI – Auto Questionnaire Qualité de Vie Enfants Imagée) et d’adolescents 
(enquête OK Ados), souffrant de problèmes médicaux, psychologiques et sociaux. Les 
questionnaires pour enfants ayant des pathologies médicales sont majoritaires dans ce 
fonds.  

Ce fonds contient aussi : 

- des contrats sur le questionnaire OK Ados destinés aux professionnels de santé 
(psychologues inclus) classé avec les protocoles.  



6 

- l’adaptation de ces questionnaires en langues européennes (anglaise, espagnole, 
italienne), leur traduction et un résumé des difficultés de traduction 

- des études, tels que le Projet du Professeur Duverger sur « Psychopathologie de 
l’enfant transplanté et de la Qualité de Vie l’enfant greffé », 1999, ou l’étude sur les 
« Représentations sociales de la maladie mentale de l’enfant » du Professeur Nicolas 
Duruz, 1997.  

- les tirés à part très nombreux d’Alice Dazord, sur les résultats de ces enquêtes. Les 
études en lien avec la psychiatrie, y sont les plus nombreuses. 

 

Les questionnaires, majoritaires dans ce fonds, sont adaptés à chaque groupe d’âge. 
Ils ont fait l’objet de protocoles avec différents partenaires, pédiatres en hôpitaux et en 
ambulatoire, psychologues et associations : « Petit monde », « Les Petits Princes ». Les 
domaines de ces questionnaires sont très variés. Ils vont de l’asthme- Protocole n°85- au 
cancer, Protocole 89- « Association Les petits princes » ou la greffe de reins, Protocole n° 
73 - « Néphrologie pédiatrique » en passant par le handicap, protocole n°109 (Handicap 
International) et les problèmes sociétaux, « La maltraitance », Protocole n°142 ou « Les 
enfants placés », n° 69. On y trouve également des questionnaires sur la qualité de vie des 
enfants et le sport, Protocole n°156.  

Les Protocoles n°73- « Néphrologie pédiatrique » et le n° 62, « Pédiatrie 
ambulatoire » sont des enquêtes multicentriques. 

Plusieurs de ces enquêtes ont, dans un deuxième temps, été présentées à divers 
congrès en France et à l’étranger. Ces congrès en ont suscité de nouvelles. Par exemple, 
suite au congrès du Luxembourg, en 1996, une étude sur l’asthme a été initiée à la 
demande d’une pédiatre (protocole n°89).  

 À Florence (Italie), congrès organisé par la Société Européenne de Pédiatrie 
Ambulatoire (SEPA), une proposition d’étude de validation du questionnaire QUALIN au 
niveau européen, impliquant sa  traduction en anglais, espagnol et italien, a été faite et 
acceptée. Un protocole (n°90) a donc été établi à cet effet. La traduction a été faite à 
l’aide d’un outil d’adaptation et de résumé des difficultés rencontrées. On les retrouve 
dans ce fonds sous forme de cahiers. 

Cette traduction a permis à la SEPA de lancer une enquête multicentrique 
européenne incluant la France, l’Espagne, la Belgique, le Luxembourg et l’Italie. Les 
premiers résultats ont été présentés au Congrès d’Annecy en 1998.  

Après l’Europe ces enquêtes ont été étendues à l’Amérique du Sud (Brésil). Le 
protocole n°119, par exemple, contient la validation de la traduction en portugais pour le 
Brésil et une enquête dans une école primaire de Sao Paulo.  

On trouve aussi dans ce fonds deux dossiers de congrès : l’un à Montréal en 1995, 
pour y présenter les résultats d’enquêtes AUQUEI validées et l’autre à Washington (Etats-
Unis) en 1997 pour y présenter les questionnaires, leurs méthodes d’analyse et de 
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validation ainsi que les résultats et cela pour tous les profils d’âges (bébés à Adolescents) y 
compris les adultes. 

Evaluation, tris et élimination, sort final 

Ont été éliminés les doublons et les projets d’enquêtes numérotés en tant que 
protocoles, mais ne contenant seulement qu’un ou deux courriers administratifs.  

Accroissement 

Le versement présent est clos. 

Mode de classement 

Le mode de classement a été fait selon le classement déjà existant : 

I- Recherche : cette partie rassemble tous les protocoles numérotés et un dossier de 
contrats. Ils sont classés par numéros de protocole, et, à l’intérieur du protocole, 
chronologiquement. On y trouve, de manière générale, des questionnaires vierges, 
des questionnaires « aboutis », des études, des rapports de conclusion d’Alice 
Dazord et de Sabine Manificat et d’autres sur le sujet, des notes manuscrites, des 
comptes rendus de réunions, des programmes d’évaluation du projet, des 
documents, des courriers et des devis. 

II- Valorisation : il s’agit de dossiers de congrès et de réunions ayant permis de 
présenter les enquêtes à des professionnels de santé pour susciter leur intérêt et 
les promouvoir sur le plan européen et international. Cette partie inclut également 
les tirés-à-part des publications d’Alice Dazord ou d’autres auteurs ayant travaillé 
sur la même thématique. 

III- Documentation : on trouve dans ce fonds un livre et de la littérature grise ayant 
servi de documentation à Alice Dazord durant ses recherches. 

Conditions d’accès et utilisation 

Conditions d’accès 

Immédiate. 

Conditions de reproduction 

Selon le règlement en salle de lecture. 

 Langue 

Les documents sont en français et anglais essentiellement. Certains sont 
toutefois en portugais et les questionnaires sont traduits en anglais, espagnol, 
italien. 
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Caractéristiques matérielles 

Pas de contraintes spécifiques. 

Sources complémentaires 

Lieu de conservation des originaux 

Le versement est conservé aux Archives nationales, sur le site de Pierrefitte sur Seine. 

Lieu de conservation des copies 

Il n’existe pas de copie à notre connaissance. 

Sources complémentaires 

Dossier Administratif de l’Inserm, cote interne : 0414-38.  

Contrôle de la description 

Notes de l’archiviste 

Cet instrument de recherche a été réalisé par Maryvonne Prêteseille, 
assistante archiviste à l’Inserm, sous la direction de Margot Georges, archiviste et 
d’Hélène Chambefort responsable du service des Archives de l’Inserm. 

Règles 

Cet instrument de recherche est conforme à la norme ISAD(G) et aux 
recommandations des Archives de France en la matière. 

Date 

Cet instrument de recherche a été réalisé en juin 2015  
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CORPS DU RÉPERTOIRE 

Recherche 

201500930/1-5 Protocoles « Script Inserm » : études et rapports d’Alice Dazord et d’autres 
auteurs, notes manuscrites d’Alice Dazord et de Sabine Manificat, comptes 
rendus de réunions, programmes d’évaluation du projet, courriers, devis. 

1978-2005 

20150930/1 N° 9 –Centre d’accueil thérapeutique à temps partiel pour 
enfants (CATTP), 1978-1993. 

 N° 40 – « Centre séquentiel », Noël Ayraud, 1996-1998. 

 N° 48 – « Alliance aidante », Joëlle Bastian, 1991-2002.  

 N° 51 – Protocole EFC, sans date.  

 N° 62 – Pédiatrie ambulatoire, 1995-1997. 

 N° 69 – Enfants placés - Etude n°1, Docteur Escoffier,  Saint-
Etienne, 1996-1998. 

1978-2002 

 
20150930/2  N° 72 – « Agénésie », - Escale, Docteur Carole Bérard, 1996-

1999. 

 N°73 – « Néphrologie pédiatrique » (Greffes), Professeur 
Cochat, néphrologie pédiatrique, hôpital Edouard Herriot, 
Lyon, 1996-1998.  

 Contrat EFG, 1995-2001. 

 N° 85 – « Asthme », J. Robert, 1991-1998. 

 N°86 – « Pédopsychatrie », Jean-Louis Kadour, Psychologue, 
Centre des Lachats, Saint-Dizier, 1997. 

 N°89 – «Association des petits princes », cancer et 
hémopathie maligne, 1997-1999. 

 N° 90 – Validation européenne questionnaire « Qualité de vie 
du nourrisson et du jeune enfant », 1997. 
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 N°91 – « Greffes hépatiques », Florence Plainguet, 1998-
2001. 

 N°96 – « Enfants placés », Docteur Escoffier, Etude 2, 
Conseil général de La Loire, 1998-1999. 

1995-2001 

20150930/3  N°100 – « Pyélonéphrites des enfants à domicile », Docteur 
Gérard Chéron, 1998. 

 N°104 – « Démarche qualité enfants » Docteur Valérie 
Montreynaud , 1998. 

 N°105-1 – Sanofi : Questionnaire QUICS – Epilepsie, 1998-
2001 

 N°105-2 – Sanofi – « Valproate » – Epilepsie, 2001-2002. 

 N°109 « Handicap » – centre 92, 1998-1999. 

 N°109 (1-2) – « Handicap » MAPI, 1998-1999. 

 N°110 – « Observatoire régional » - programme « On est 
bien» pour la petite enfance, 1998-2001. 

 N°111 – « Greffe de moelle osseuse » Docteur Sophie 
Rochegude, 1994-1999. 

 N° 113 – « Gastrotomie »-AFM, Docteur V. Varille, 1998-
1999. 

1994-2002 

20150930/4 N° 114 – « Handicap international, Bosnie », Deveaux, 1997-
1999. 

  N° 119 – « Validation d’un questionnaire d’évaluation de la 
qualité de vie de l’enfant en langue portugaise »- Brésil, 
1998-1999. 

  N° 123 – « Pédiatrie-Rééducation fonctionnelle- Handicap 
vésico-sphinctérien chez l’enfant porteur d’un handicap 
moteur », Docteur Véronique Bourg, 1999-2002. 

  N° 124 – « IMC » Marie-Charlotte d’Anjou, Carole Bérard, 
hôpital Lyon Sud ,1999. 

  N° 129 – « Qualité de vie bébé et allaitement », Réunion 
scientifique de la SEPA à Grenade, 1999. 
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  N° 133 – « Greffes rénales », Professeur Duverger, CHU 
Angers, 1999-2003. 

  N° 135 – « Enfants/Ados, séropositifs», J. Nicolas, 2000. 

  N° 136 – « Intégration scolaire et handicap », Jacques 
Mechoud, centre ICOM, 1999-2000. 

  N° 138 – « Hémathologie », Docteur Noël Philippe, hôpital 
Debrousse, 2000. 

  N°140 – « Alcoologie », M. Buron, centre de soins Bocquet, 
2000. 

  N° 142 – « Enfants/Maltraitance », Docteur Véronique 
Sibiril, 2000. 

1997-2203 

20150930/5 N° 146 – « Reflux vésico-urétéral », Docteur Guyot, 
Néphrologie pédiatrique-CHU Nantes, 2001-2002. 

  N° 151 – « Nutrition parentérale », P. Staweski, CHU Lille, 
2001-2002.  

  N°152 – « Myopathies et nutrition parentérale », AFM, 
Docteur Varille, 2000-2002. 

  N°154 – « Le Geste en héritage », IER-ERGON, Docteur 
Florit, 2002. 

  N° 156 – « Sport enfants », Université de Pavie, Italie, 2001-
2003. 

  N° 157 – « Reflux gastro-oesophagien infantile», Laboratoire 
Biomérieux-Fabre, 2001-2003. 

  N° 159 – « Qualité de vie en dermatologie (dermatose 
chronique) », Laboratoire Avène, 2002. 

  N°160 – « Accidents de circulation », P. Charnay, H. Hours, 
2002. 

  N° 161 – « Réanimation pédiatrique » - Etienne Javouhey -
INRETS, 2002-2005. 

  N°162 – « Nutrition entérique », Docteur Pélissier, CHRU 
Lille, 2003. 

2000-2005 
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2015xxxx/6 Contrats « OK ADOS » : contrats d’utilisation du questionnaire Qualité de 
vie des Adolescents 

1999-2003 

2015xxxx/7 Etude détaillée de l’enquête multicentrique française (Bébés) en vue du 
congrès de Florence (Italie) : protocole, documents de travail, questionnaire, 
analyses parents/pédiatres et personnels de crèches. 

1997 

Valorisation 

20150930/8-11. Congrès, séminaires et réunions 

20150930/8 Congrès de Montpellier (1994) : protocole de validation du 
questionnaire Enfants. Réunion du groupe français 
d’épidémiologie psychiatrique (GPEF) (1995), Lyon : support de 
présentation de l’étude « Qualité de vie en pédiatrie ». Congrès de 
Montréal (Canada) (1995) : courriers, notes, présentation du 
questionnaire enfant validé à Montpellier. Congrès de Dublin 
(Irlande) (1996) : support de présentation du questionnaire enfants 
(AUQUEI). 

1994-1996 

20150930/9 Congrès de Washington (USA) (1997), présentation du 
« Questionnaire Qualité de vie Subjective » : dossiers de 
présentation de son concept, des questionnaires, de la méthode et 
des résultats. Séminaire Mapi-Labos, Paris (1997) : support de 
présentation du questionnaire enfants et bébés (parents). Congrès 
de Luxembourg (Luxembourg) (1997) : support de présentation 
du questionnaire bébés/jeune enfant et enfants en versions 
anglaise et française. Congrès de Florence (Italie) (1997) : support 
de présentation de l’enquête bébés/jeune enfant dans sa totalité - 
proposition de traduction et d’enquête multicentrique européenne. 
Kremlin-Bicêtre (1998), « Journée d’Hépatologie » : support de 
 présentation du questionnaire enfants validé. Annecy (1998), 
« 10ème réunion scientifique de la SEPA » : support de 
présentation du questionnaire multicentrique européen 
bébés/jeune enfant, données provisoires. 6ème symposium annuel 
Hilton Head Island USA (1999) : support de présentation de 
l’enquête multicentrique européenne bébés validée. Congrès de 
Grenade (Espagne) (1999) : support de présentation de l’enquête 
« Qualité de vie et allaitement ». 

1997-1999 

20150930/10 Réunion de Vénissieux (1999) : support de présentation des 
principaux des principaux intérêts d’une étude sur la qualité de 
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vie des enfants. Centre régional d’études, d’actions et 
d’informations (CREAI) (1999) : support de présentation d’une 
étude sur les enfants placés en institution. Symposium 
« Insuffisance rénale et chronique et qualité de vie de l’enfant » 
(2000) : support de présentation de l’enquête sur la « Qualité de 
vie chez l’enfant atteint de maladie chronique rénale ». Congrès 
de Bruxelles (Belgique) (2000) : support de présentation de 
l’étude « Qualité de vie de l’enfant porteur de pathologie rénale 
chronique et transplanté rénal ». Congrès de Marseille (2000), 
« Journées de néphrologie pédiatrique » : support de présentation 
de l’étude sur la qualité de vie de l’enfant porteur de pathologie 
rénale chronique ou transplanté rénal. 

 1999-2000 

 

20150930/11 Congrès de Toulouse (2001) : support de présentation de l’étude 
sur la qualité de vie d’enfants transplantés rénaux et d’enfants 
dyalisés. Association « Petit Monde »  (2001), présentation de 
l’étude sur la «qualité de vie des usagers de service de pédiatrie 
satisfaction / insatisfaction» : support de présentation du  point 
de vue des parents, rapport d’enquête. CREAI (2001) : support de 
présentation de l’enquête de qualité de vie des enfants handicapés 
à l’école. 

 

2001 

Instruments de traduction 

20150930/12 Questionnaire qualité de vie du nourrisson et du jeune 
enfant : « Translation difficulty summary » (1998), 
« International Harmonisation » (1998), « Adaptation 
culturelle des questionnaires en anglais britannique, espagnol 
et italien » (1999) traduit par Mapi Research Institute. 

1998 

Tirés à part 

20150930/13  PSYCHOLOGIE MEDICALE, Formation en Psychothérapie Médicale, 
Octobre 1989, volume 21, Numéro 10, SPEI médical, sarl, Paris 

  L’évaluation de la qualité de la vie dans les essais thérapeutiques,Aspects 
conceptuels et présentation d’un questionnaire, P.Gerin,  SCRIPT, 
INSERM, Hôpital St Jean de Dieu, Lyon, 1989 

  Etude de la relation médecin-malade à travers un questionnaire de plaintes, 
M.MARIE-CARDINE, Psychologie médicale, 1989 
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  L’évaluation de la qualité de vie dans les essais thérapeutiques, G.Strauch, 
J.M Husson Editions Colloque INSERM, Volume 185, 1989 

  Enquête sur la pratique pédopsychiatrique de secteur, 1 : Réflexions sur la 
méthodologie, Neuropsychiatrie de l’enfance, 1989 

  Development and use of a self-administered questionnaire for assessment of 
psychologic attitudes toward pregnancy and their relation to a subsequent 
premature birth, American journal of epidemiology, 1989, Vol 130 N°5 

  Mental health professionals opinions about mental illness and care: relations 
with several types of training, P.Gerin, 1989 

  L’évaluation des psychothérapies dans la pratique clinique, P.Gerin, 
Archives Suisses de Neurologie et Psychiatrie, Volume 140 (1989),fascicule 
6 pages 511-521 

  Les facteurs prédictifs de la réussite immédiate du traitement des patients 
alcooliques dans un service spécialisé, A.DAZORD, P.GERIN, 
C.BROCHIER, PSYCHOLOGIE MEDICALE, 1989, Copyright SEPI 
médical, Paris 

  Assessment of quality of life in therapeutic trials, P.GERIN, A.DAZORD, J-
P BOISSEL, M-Th HANAUER, Colloque INSERM, Vol 186, 1990,pp. 
143-163 

  Aspects économiques des approches psychothérapiques: problématiques et 
méthodologie, P.GERIN & A.DAZORD, Confrontations psychiatriques 
N°32, 1990 

  ACTUALITES PSYCHOTHERAPEUTIQUES (Chantal Buhagar), 
L’évaluation des psychothérapies : quelles méthodologies ? (1990) 

  Utilisation d’échelles de qualité de vie comme critère de jugement dans les 
essais thérapeutiques, Y.Bogaievsky, C.Chastang, (Rapporteurs), 
Pharmacologie, Clinique : Actualités et Perspectives, Ed J.P Boissol, 
C.Caulin, M.Toulc , Colloque INSERM/John Libbey Eurotext Lt., 
Copyright 1990, Vol 204, pp 95-110 

  Evacuation des changements des patients après hospitalisation dans un 
service d’hôpital psychiatrique, P.GUISTI, P.GERIN, A.DAZORD, 
M.MARIE-CARDINE, PSYCHOLOGIE MEDICALE 1990, Copyright 
SPEI médical, Paris 

  PSYCHOSE ET STRUCTURE INTERMEDIAIRE, Processus de 
changements, P.GERIN, A.DAZORD, M.SASSOLAS, J.BAGUEY, LE 
POINT N°69, Octobre 1990 
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  LA REVUE DE MUSICOTHERAPIE, Revue éditée par l’Association 
Française de Musicothérapie (Paris), Volume X N°4, 1990 

  Aspects économiques des approches psychothérapiques : problématique et 
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par KANSSEN-CILAG 

  Quality of life Assessment in Psychiatry : The Subjective Quality of Life 
Profile (SQLP), First Results of a New instrument, Alice Dazord, Françoise 
Astolfl, Patricia Guisti, Marie-Christine Rebetez, Annie Mino, Jean-Louis 
Terra, Claude Brochier, Community Mental Health Journal, Vol 34, N°5, 
Octobre 1998 

  10ème Réunion scientifique de la Société Européenne de Recherche en 
Pédiatrie Ambulatoire (SEPRA), Annecy-France, Hôtel Impérial Palace, 6-7 
Novembre 1998 

  Ventilation à domicile dans les maladies neurologiques, La lettre Numéro 
33, institut Garches, Octobre Novembre Décembre 1998 

  Enfants, VIH et sida Quelle qualité de vie ? 

  Apprécier la qualité de vie des patients, la relation thérapeutique, et divers 
éléments psychodynamiques : une autre manière d’envisager les effets 



23 

iatrogènes, A.Dazord et P.A Lambert, Confrontations psychiatriques N°40 
1999 

  Evaluation of quality of life in elderly healthy subjects after aerobic and/or 
mental training, C.Fabre, J Massé-Biron, K.Chamari, A.Varray, P.Mucci, 
Ch Préfaut, Copyright 1999 Elsevier Science Ireland Ltd., Archives of 
Gerontology and Geriatrics 28 (1999) 9-22 

  Santé mentale en milieu étudiant: attitude face aux toxiques, N.PRIETO, 
A.DAZORD, J-C CETRE, J-P VIGNAT, La Revue Française de Psychiatrie 
et de Psychologie Médicale, N°25, Février 1999 
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ANNEXE : 

Cette annexe constitue un complément d’observation des archives d’Alice Dazord, 
établi lors du classement du fonds. Pour rappel : Alice Dazord, a été directrice de recherche à 
l’Inserm. Elle a consacré la majorité de son temps de travail à l’enquête statistique sur la 
qualité de vie « Subjective » de l’adulte malade d’abord, puis des enfants malades 
physiquement et psychologiquement (du bébé à l’adolescent). Ces questionnaires sont 
destinés à des professionnels de santé (pédiatres en particulier). Le fonds décrit ne couvre que 
les années 1991 à 2002, et ne contient qu’une partie seulement des enquêtes produites durant 
cette période. 

 

Certaines demandes d’enquêtes ont vu le jour mais l’état du fonds ne nous permet pas 
de savoir si elles ont abouti. C’est le cas du protocole n°105/1-2 sur l’épilepsie, dont le travail 
d’enquête avec le laboratoire Sanofi, sous-traitant et producteur, n’avait toujours pas démarré 
en 2002. Ce protocole est conservé car les démarches effectuées sont intéressantes et il a peut-
être été finalisé ultérieurement, bien que n’apparaissant pas  dans le fonds. 

 

L’originalité de ces enquêtes réside dans le fait qu’elles étudient essentiellement le 
ressenti de l’enfant malade dans tous les actes de la vie quotidienne, y compris dans le 
traitement lui-même, le ressenti de l’entourage proche (famille) ainsi que le ressenti du corps 
médical. Les résultats de ces questionnaires se présentent sous forme de « profils ».  

 

Elles sont analysées et validées au moyen d’instruments statistiques avec un logiciel 
approprié et sont étudiés et reportés dans une grille d’évaluation. Elles ont permis, pour le 
questionnaire enfants, nommé AUQUEI (auto questionnaire d’évaluation enfant imagée) de 
constituer une base anonymisée de 894 enfants français dont 491 enfants de population 
générale et 403 enfants malades et en difficulté psychologique. De 268 adolescents de 
population générale pour le questionnaire OK-Ados et pour le questionnaire QUALIN 
(Quality of Life  Infant ou Infant Quality of Life), 714 bébés (moins d’un an) et 719 jeunes 
enfants (1- 4 ans). 

Ces questionnaires sont adaptés à chaque groupe d’âge. Pour les bébés (0-1 an) et petits 
enfants (1-3ans), le questionnaire est adressé aux parents et aux personnels de santé (y 
compris de crèches). Il a été fait en 2 temps parents d’abord et ensuite personnels de santé. 
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Les questionnaires sont aussi « adaptables » à la population auprès de laquelle l’enquête 
est menée : enfants souffrant d’asthme, de handicap ou de problèmes psychologiques.  

Ils sont multidimensionnels et couvrent le ressenti des enfants et des adolescents dans 
tous les domaines de la vie quotidienne : alimentation, sommeil, famille, jeux, relations 
sociales (leurs amis), soins etc… Pour les 4 à 11ans, de manière originale, l’équipe Script 
Inserm a choisi de représenter la « multi-dimension » et le ressenti, par des dessins de visages 
d’enfants. Les familles et le corps médical sont aussi impliqués dans cette enquête. Pour les 
parents il s’agit d’un questionnaire sur la qualité de leur vie de tous les jours en lien avec leur 
enfant malade. Pour le personnel soignant, le questionnaire permet de mieux adapter les soins 
et l’environnement à l’enfant malade, mais aussi d’améliorer la qualité de vie des soignants 
dans leur tâche. 

Pour la plupart de ces enquêtes, une partie de ces items était, à l’origine, formulée en 
questions fermées impliquant donc la « balisation » des réponses mais leur majorité est issue 
de recoupements faits sur des réponses à des questions ouvertes (cf  le tiré à part de Sophie 
Sabine Manificat, Alice Dazord et al « A new instrument to evaluate Infant quality of life » 
Mapi, 2000). 

Ces enquêtes contiennent 31 items pour le questionnaire AUQUEI plus une question « 
ouverte », qui permet,à l’enfant de bien cerner ce questionnaire et aux professionnels de voir 
si le questionnaire est bien compris par l’enfant. 26 pour le questionnaire « OK Ados » avec 
une question ouverte où il décrit les moments où il se sent « très bien et très content » et ceux 
où « il se sent très mal et très mécontent » et 34 pour le questionnaire QUALIN.  

Elles sont, pour beaucoup traitées du début à la fin par l’équipe Script Inserm (de la 
rédaction des questionnaires jusqu’à l’établissement des grilles d’évaluation). A partir de 
1996, Script Inserm a fait appel au Groupe Mapi Research pour effectuer un partenariat sur 
des enquêtes statistiques, notamment dans l’enquête sur la qualité de vie et le « Handicap » 
n°109 (2015xxxx/3) ou les « Pyélonéphrites » n°100 (2015xxxx/3).  

Quel que soit le type d’enquête statistique, celle-ci est effectuée auprès de deux 
échantillons pour mieux évaluer le sujet que l’on veut étudier. Dans un premier temps, le 
groupe d’enfants issu de la  « population générale » (ou enfants en bonne santé) constitue le 
groupe de référence ou groupe « contrôle » et dans un deuxième temps, ce sont les enfants 
malades (maladies somatiques, psychologiques- ou en difficulté sociale), qui sont étudiés.   

Dans le cas de la greffe de rein (Protocole n°73, cote n° 2015xxxx (boîte 2)), l’enquête 
portait sur des enfants et des adolescents greffés. Mais les groupes « contrôles » étaient de 
deux au lieu d’un seul : premier groupe, des enfants et adolescents de « population générale », 
et deuxième groupe des enfants et adolescents souffrant de maladies rénales chroniques, le but 
étant d’évaluer de manière générale la qualité de vie d’un enfant et d’un adolescent greffé, 
comparée à celle d’un enfant et d’un adolescent souffrant de maladie chronique, et comparée 
aussi à celle d’un enfant et d’un adolescent de population générale. Les résultats généraux ont 
montré que l’enfant et l’adolescents greffés vivaient mieux que l’enfant et l’adolescent 
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souffrant de maladie chronique, et moins bien que l’enfant et l’adolescent de « population 
générale ». 

Un questionnaire a aussi été fourni aux mères d’enfants souffrant de maladie rénale. Les 
résultats ont pu évaluer que la maladie de l’enfant avait un impact sur la qualité de vie de la 
mère, puisqu’il s’est avéré que la qualité de vie de la mère s’était détériorée, même après la 
greffe de reins (l’enquête étant renouvelée après la greffe). 

Parfois, l’enquête est faite sur un traitement : Protocole n°89 (cote n° 
20150930/2),« L’asthme » par exemple, ou sur une situation particulière et d’ordre social : 
« Enfants placés », Protocoles n° 69(cote n°2015xxxx (Boîte 1)) et 96 [cote n° 2015xxxx 
(boîte 2)]. 

Ces études sont parfois uni-centriques, c’est-à-dire l’échantillon choisi le sera au sein 
d’un seul centre, par exemple, le protocole numéro 40 - « Le centre du Séquentiel » (cote 
n°20150930/1) parfois multicentriques : c’est le cas de l’enquête en « pédiatrie ambulatoire », 
protocole n°62 (cote n°20150930/1) effectuée avec le groupe lyonnais de recherche en 
pédiatrie ambulatoire (GLyRpa) menée auprès de plusieurs pédiatres de la région lyonnaise, 
1996. 

Enfin, elles peuvent être transversales, c’est-à-dire, une étude sur une population (ou 
plusieurs populations données) dans un court laps de temps. C’est le cas du protocole n°100, 
(cote 20150930/3) sur la pyélonéphrite de l’enfant (résultats en début et en fin de traitement 
sur une courte durée). Elles peuvent aussi être longitudinales, c’est-à-dire beaucoup plus 
étendues dans le temps, avec les mêmes personnes, interrogées plusieurs fois sur une plus 
longue période de temps. C’est le cas du protocole n°73 « enfants greffés » (cote n° 
20150930/2) qui a porté sur 3 ans, en 2 étapes : avant la greffe et ensuite 1 an après la greffe.  

 

Le thème de recherche sur la Qualité de Vie étudié parAlice Dazord et l’équipe « Script 
Inserm » a suscité un intérêt médical et psycho-sociologique certain. Le nombre de protocoles 
mis en place avec les professionnels de la santé en est le témoignage. Il est à noter également 
le très grand nombre de tirés à part publiés dans des revues spécialisées et que l’on retrouve 
dans ce fonds d’archives.   
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