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Comment on fait, en pratique ?

Pourquoi c’est si difficile d’utiliser les PRO ?

Pourquoi mesurer le ressenti des patients ?

Mesurer la santé perçue …
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1. CE QUE LE MEDECIN 
PEUT MESURER

2. SYMPTOMES RESSENTIS

3. QUALITE DE VIE

Mesurer la qualité de vie : est-ce possible ?





La/ le médecin … La / le patient(e) …

- Examen clinique

- Ouverture buccale

- Débit salivaire

- « test au sucre »

- Score de Rodnan

« Je n’arrive plus à manger de Big
Mac »

« Ma bouche est tellement sèche 
que je bois 3L par jour »

« ça me gène pour embrasser 
mon amoureux »

Bouche
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Le topo le moins intéressant de la journée …

A quoi ça sert de mesurer le ressenti des patients ?

« Améliorer la qualité de vie des patients »

Raison n°1 : pour combler
le fossé entre le médecin
et le patient



Comment 
allez-vous ?

Mal !

Activité 
clinique

J’ai mal
Je suis essoufflée

Je suis épuisée
J’ai peur

garde des enfants ?
absence au travail ?

JE SUIS MALADE

Qualité 
de vie

Arthrites
Péricardite
Protéinurie

C3 indosable
Farr +

SLEDAI > 10
LUPUS EN 
POUSSEE

Très altérée Très altérée



Bof…

Examen normal 
C3 normal
Protéinurie –

Farr –
SLEDAI = 0

LUPUS QUIESCENT

Je suis fatiguée
J’ai perdu mon boulot

J’ai pris 10 kg
Je ne vais plus au soleil

Je mange sans sel

JE SUIS MALADE Maintenant, ca 
va mieux !

Qualité
de vie

Altérée

Activité 
clinique

Peu altérée



Correlation SLEDAI global / SF-36

PCS MCS

SLICC —0.27 —0.02

SLEDAI —0.29 —0.15

SF-36 = Short-Form 36; SLICC = Systemic Lupus International Collaborating Clinics; SLEDAI = SLE 
Disease Activity Index.
Jolly M, et al. Lupus. 2004;13(12):924-926. 
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Relation QdV / Activité du LES

Santé Physique    0,62 0,34

Douleur 0,65 0,38

Planning 0,53 0,25

Relations intimes 0,45 0,19

Fardeau pour les autres 0,42 0,19

Santé Emotionelle 0,50 0,21

Image du corps 0,38 0,25

Fatigue 0,56 0,27

Corrélation avec PGA/PtGA



Le topo le moins intéressant de la journée …

A quoi ça sert de mesurer le ressenti des patients ?

Mesurer la santé perçue …

Raison n°1 : pour combler
le fossé entre le médecin
et le patient

Raison n°2 : Le ressenti
n’est pas corrélé à la
gravité des symptômes



Réponse à la question « A quoi ça sert ? »

Lupus Impact Tracker

Score d’impact du lupus
0 : Aucun impact
100 : impact maximum

Schneider M, Mosca M, Pego-Reigosa J-M, Gunnarsson I, Maurel F, Garofano A, Perna A, Porcasi R, Devilliers H. Rheumatology. 2017;56(5):818-828

569 patients, 6 pays européens
Questionnaire court « Lupus Impact Tracker »
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Réponse à la question « A quoi ça sert ? »

« Helped me to discuss with my doctor »« Helped me to discuss with my doctor » 68 %

« Helped me to discuss with my patient »« Helped me to discuss with my patient » 63 %

« Is not necessary »« Is not necessary » 39%

« Is not necessary »« Is not necessary » 47 %
Schneider M, Mosca M, Pego-Reigosa J-M, Gunnarsson I, Maurel F, Garofano A, Perna A, Porcasi R, Devilliers H. Rheumatology. 2017;56(5):818-828
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Le topo le moins intéressant de la journée …

Comment on fait, en pratique ?

Pourquoi c’est si difficile d’utiliser les PRO ?

Pourquoi mesurer le ressenti des patients ?

« Améliorer la qualité de vie des patients »



PF

RP

BP

GH

VT

SF

RE

MH
8 scores de 0 à 100:

- Santé physique
- Vitalité
- Relations sociales 
- …



Indiquez si vous êtes limité(e) en raison de votre état de santé actuel Oui, beaucoup 
limité(e)

Oui, un peu 
limité(e)

Non, pas du tout 
limité(e) 

a. Efforts physiques importants tels que courir, 
soulever un objet lourd, faire du sport, etc. 1 2 3 

b. Efforts physiques modérés tels que déplacer 
une table, passer l'aspirateur, jouer aux boules 1 2 3 

c. Soulever et porter les courses 1 2 3 
d. Monter plusieurs étages par l'escalier 1 2 3 
e. Monter un étage par l'escalier 1 2 3 
f. Se pencher en avant, se mettre à genoux, s'accroupir 1 2 3 
g. Marcher plus d'un km à pied 1 2 3 
h. Marcher plusieurs centaines de mètres 1 2 3 
i. Marcher une centaine de mètres 1 2 3 
j. Prendre un bain, une douche ou s'habiller 1 2 3 

Exemple : le SF-36

En 
permanence Très souvent Souvent Quelquefois Rarement Jamais

Vous vous êtes senti(e) très nerveux(se) ? 1 2 3 4 5 6 
Vous vous êtes senti(e) si découragé(e) que rien 
ne pouvait vous remonter le moral ? 1 2 3 4 5 6 

Vous vous êtes senti(e) calme et détendu(e) ? 1 2 3 4 5 6 
Vous vous êtes senti(e) triste et abattu(e) ? 1 2 3 4 5 6 
Vous vous êtes senti(e) heureux(se) ? 1 2 3 4 5 6 

« Mental Health »

« Physical Health »



PCS

MCS

Physical
function

Role
physical

Bodily
pain

General
health

Vitality
Social

function
Role

emotion
Mental
health

SF-36:Domains

PCS = physical component summary; MCS = mental component summary.
Ware JE. The SF-36 Health Survey. In: Spiker B, editor. Quality of life and pharmacoeconomics in clinical trials. 
Philadelphia: Lippincott-Raven, 1996:337-345.



PCS

MCS

Physical
function

Role
physical

Bodily
pain

General
health

Vitality
Social

function
Role

emotion
Mental
health

“Domain scores”

Score de 0 à 100



PCS

MCS

Physical
function

Role
physical

Bodily
pain

General
health

Vitality
Social

function
Role

emotion
Mental
health

“Summary scores”

Moyenne (norme)=50

PCS = physical component summary; MCS = mental component summary.
Ware JE. The SF-36 Health Survey. In: Spiker B, editor. Quality of life and pharmacoeconomics in clinical trials. 
Philadelphia: Lippincott-Raven, 1996:337-345.



PCS =((PFz*0.42402)+(RPz*0.35119)+(BPz*0.31754)+(GHz*0.24954)+

(VTz*0.02877)+(SFz*(-0.0753))+(Rez*(-0.19206))+(MHz*(-0.22069)))*10+50

MCS=((PFz*(-0.22999))+(RPz*(-0.12329))+(BPz*(-0.09731))+(GHz*(-0.01571))+

(VTz*0.23534)+(SFz*0.26876)+(REz*0.43407)+(MHz*0.48581))*10+50;

Physical
function

Role
physical

Bodily
pain

General
health

Vitality
Social

function
Role

emotion
Mental
health

“Summary scores”

Constructions 
mathématiques à partir 

des domaines

PCS = physical component summary; MCS = mental component summary.
Ware JE. The SF-36 Health Survey. In: Spiker B, editor. Quality of life and pharmacoeconomics in clinical trials. 
Philadelphia: Lippincott-Raven, 1996:337-345.



Limites des questionnaires …

concept items score

« image de soi »
« La prise de poids liée aux
corticoïdes m’empêche de
vivre normalement »

62.5/100



Le topo le moins intéressant de la journée …

Pourquoi c’est difficile d’utiliser les PRO ?

« Améliorer la qualité de vie des patients »

Raison n°1 :
Score → recherche
Pratique clinique → items
Regarder les réponses !



« Mental Health »

« Physical Health »

0 100

1000

Exemple du SF-36
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Exemple du SF-36

20/100

20/10080/100

80/100



Questionnaire Lupus QoL

Qualité de vie 
Liée au Lupus

34 Questions

Santé 
Physique
8 Questions

Santé 
Emotionnelle
6 questions

Image du 
corps

5 Questions

Douleur
3 Questions

Relations 
intimes

2 questions
Capacité à 
planifier
3 questions

Fatigue
4 questions
Fatigue

4 questions

Gène pour 
les autres
3 questions

Gène pour 
les autres
3 questions

PF

RP

BP

GH

VT

SF

RE

MH

Pas « La qualité de vie » 
Mais 8 scores de 0 à 100 !



Le topo le moins intéressant de la journée …

Pourquoi c’est difficile d’utiliser les PRO ?

« Améliorer la qualité de vie des patients »

Raison n°1 : Le score, c’est
pour la recherche. Si on
suit des patients, il faut
regarder les items

Raison n°2 :
« la QDV » ça n’existe pas
→ Santé physique
→ Santé mentale
→ Fatigue …



How to measure Qol :
Generic or disease-specific PRO ?

LupusPRO

L-QOL

LupusQoL

SLEQOL

SF-36

WHOQOL

EQ-5D

SIP ….

Disease-specific Generic

« because of my lupus …. » « because of my health…. »

Lupus 
Impact 
Tracker



Exemples d’items
LupusQoL(c)

à cause de mon lupus, j’ai besoin d’aide pour effectuer des activités physiques pénibles. 
telles que bêcher le jardin. bricoler. peindre ou déplacer des meubles ;

Tout le temps - La plupart du temps - assez souvent - de temps en temps – Jamais

La douleur causée par le lupus affecte la qualité de mon sommeil

Tout le temps - La plupart du temps - assez souvent - de temps en temps – Jamais

J’ai le sentiment d’être un fardeau pour mes amis ou ma famille à cause de mon lupus.

Tout le temps - La plupart du temps - assez souvent - de temps en temps – Jamais

à cause de la perte de cheveux provoquée par le lupus. je me sens moins agréable à regarder

Tout le temps - La plupart du temps - assez souvent - de temps en temps – Jamais



SF-36 WHOQOL LUPUSQOL SLEQOL SF-36 WHOQOL LUPUSQOL SLEQOL SF-36 WHOQOL LUPUSQOL SLEQOL

sex 1 1 1 1 1 1 1 1 1

age 1 1 1

ethnicity
obesity 1 1 1 1 1

smoking 1 1

disease damage 1 1 1 1

social deprivation 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1

education level 1 1 1 1

Employment 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1

articular activity 1 1 1 1 1 1 1 1

general signs 1 1 1 1 1 1

renal activity 1 1 1 1 1 1 1

cutaneous activity 1

neurologic ativity 1 1 1 1 1 1

treatment 1 1 1

Physical domains Mental Domains Social Domains

Lupus  : Questionnaires génériques et spécifiques
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Results: Multivariate analysisResults: Multivariate analysis
1°) AVEC TOUS LES QUESTIONNAIRES

- Précarité sociale
- Chômage
- Activité articulaire



SF-36 WHOQOL LUPUSQOL SLEQOL SF-36 WHOQOL LUPUSQOL SLEQOL SF-36 WHOQOL LUPUSQOL SLEQOL

sex 1 1 1 1 1 1 1 1 1

age 1 1 1

ethnicity
obesity 1 1 1 1 1

smoking 1 1

disease damage 1 1 1 1

social precariousnes 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1

education level 1 1 1 1

Employment 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1

articular activity 1 1 1 1 1 1 1 1

general signs 1 1 1 1 1 1

renal activity 1 1 1 1 1 1 1

cutaneous activity 1

neurologic ativity 1 1 1 1 1 1

treatment 1 1 1

Physical domains Mental Domains Social Domains

Results: Multivariate analysisResults: Multivariate analysis

2°) SEULEMENT AVEC LES QUESTIONNAIRES 
GENERIQUES

Obésité
Tabagisme

Factors influencing generic
and disease-specific tools



SF-36 WHOQOL LUPUSQOL SLEQOL SF-36 WHOQOL LUPUSQOL SLEQOL SF-36 WHOQOL LUPUSQOL SLEQOL

sex 1 1 1 1 1 1 1 1 1

age 1 1 1

ethnicity
obesity 1 1 1 1 1

smoking 1 1

disease damage 1 1 1 1

social precariousnes 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1

education level 1 1 1 1

Employment 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1

articular activity 1 1 1 1 1 1 1 1

general signs 1 1 1 1 1 1

renal activity 1 1 1 1 1 1 1

cutaneous activity 1

neurologic ativity 1 1 1 1 1 1

treatment 1 1 1

Physical domains Mental Domains Social Domains

Factors influencing generic
and disease-specific tools

3°) Seulement avec les questionnaires spécifiques
- Poussée rénale
- Poussée cutanée
- Traitement



Questionnaire générique (SF36) 

Questionnaires spécifiques (LIT, LupusQoL, LupusPRO)

How to choose between generic
and disease-specific tools ?

Questionnaire générique / spécifique :
Je veux mesurer quoi ?

Retentissement de la santé en général sur la vie 

Lupus + comorbidités

Retentissement des manifestations spécifique du Lupus

Prise en compte atteinte cutanée, retentissement traitements ….
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Pourquoi c’est difficile d’utiliser les PRO ?

« Améliorer la qualité de vie des patients »

Raison n°1 : Le score, c’est
pour la recherche. Si on
suit des patients, il faut
regarder les items

Raison n°2 :
« la QDV » ça n’existe pas
→ Santé physique
→ Santé mentale
→ Fatigue …

Raison n°3 :
Choisir un questionnaire
Générique / Spécifique
Est difficile
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Et la pratique clinique quotidienne ?

0 10 20 30 40 50 60 70 80

Etat physique

Santé mentale

Relations sociales

Image corporelle

?



Développement d’une plateforme 
de recueil de la qualité de vie

0 20 40 60 80

Etat physique

Santé mentale

Relations sociales

Image corporelle

Patient : 

Accessible en ligne

Ou tablette à l’hôpital

Avant la consultation

Médecin :

Accès en temps réel

Information synthétiques

Discussion avec le patient



Développement d’une plateforme 
de recueil de la qualité de vie
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Mme I, Lupus Impact Tracker du 21/03/2020

Lupus discoïde chronique

Pas de signe clinique
Pas de consommation C3
DNAn –
BU normale
Sédiment urinaire calme
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« La consultation qui va durer plus longtemps que prévu … »
Mme B, LupusQoL entre janvier et juin 2021

LupusQoL
« Fatigue »

LupusQoL
« Douleur »

Lupus systémique

24 ans
Première poussée cutanéo-
articulaire il y a 3 mois
STOP prednisone

Pas d’activité clinique en Juin
C3 consommé

CTC 5 mg CTC 0

28 Juin8 mars



Détail des items



Détail des items



En pratique …

1) Procurez vous un des questionnaires 

Spécifique : Lupus Impact Tracker ?
Spécifique : SF-36 ?

2) Donnez le à vos patient en salle d’attente avant chaque consultation

3) Regardez les résultats avec eux

En attendant un outil national ;)

Herve.devilliers@chu-dijon.fr



Soyez PRO, écoutez vos patient(e)s !

Un peu d’humilité ! 

Acceptons que les patient(e)s ne nous disent pas tout 
spontanément

Et si vous essayiez les PRO ?

@Professeur_geek

Herve.devilliers@chu-dijon.fr
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