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Avant-propos

La qualité des soins doit pouvoir étre mesurée. Son amélioration nécessite des données chiffrées pour
analyser I'existant, définir les actions a mettre en ceuvre et objectiver les progrés. Dans ce but, la Haute
Autorité de santé développe des indicateurs de qualité et de sécurité des soins : ce sont des outils de
mesure d’un état de santé, d’'une pratique, d’'une organisation ou de la survenue d’'un événement qui
permettent de mesurer de maniere valide et fiable la qualité des soins et de comparer les offreurs de
soins.

Différents types d’indicateurs de qualité et de sécurité des soins existent :

— les indicateurs de structures ou de ressources, permettant de répondre a la question « Avons-
nous les moyens de bien faire ? » ;

— les indicateurs de processus ou de pratiques cliniques, permettant de répondre a la question
« Faisons-nous comme il faut faire ? » ;

— les indicateurs de résultats, permettant de répondre a la question « Avons-nous de bons résul-
tats ? ».

Parmi les indicateurs de résultats, les indicateurs de qualité rapportés par les patients sont un des
axes portés par la stratégie de transformation du systéme de santé (Ma Santé 2022 (1)) qui promeut
une médecine plus centrée sur le patient, plus soucieuse de la valeur ajoutée pour le patient et de sa
pertinence clinique. Cette approche figure dans les priorités identifiées par la Haute Autorité de santé
(HAS) dans son projet stratégique 2019-2024 (2). Enfin, elle s’inscrit dans un mouvement international
pour le déploiement de la culture de la mesure du résultat percue par le patient.

Ces indicateurs mesurés auprés des patients peuvent se présenter sous laforme :

— d’'une mesure des résultats de soins rapportés par le patient ou Patient Reported Outcome
Measures (PROMs). Les PROMSs permettent de détecter des changements de I'état de santé du
patient, quelle que soit sa pathologie. Les questionnaires utilisés peuvent étre génériques, utili-
sables quelle que soit la pathologie, ou spécifiques d’'une pathologie ;

— d’une mesure de I’expérience du patient concernant son parcours de soins, ou Patient Re-
ported Experience Measures (PREMSs). Les PREMs s’intéressent a la maniére dont le patient
vit I'expérience des soins sur différentes dimensions : le temps d’attente, I'accés aux soins, I'im-
plication dans la décision, la qualité de la communication... Comme pour les PROMs, il existe
des PREMs génériques et des PREMs spécifiques ;

— d’'une mesure de la satisfaction du patient quant au service rendu.
Ces trois types de mesures sont complémentaires.
Les PREMs et PROMs peuvent étre utilisés :

— pour l'aide clinique et la décision médicale partagée : a partir des problemes identifiés lors de
I'analyse du questionnaire, ils améliorent la décision médicale partagée et la communication entre
le patient et son médecin. lls contribuent a personnaliser les soins au patient ;

— pour I'évaluation et 'amélioration de la qualité des soins par les offreurs de soins ;
— comme outil de comparaison entre offreurs de soins et de régulation du systéme de soins?.

1 Un panorama d’expériences étrangeres sur la qualité des soins pergue par le patient et les indicateurs de type PROMs et PREMs
a été publié par la HAS en juillet 2021. L’objectif de ce panorama est : 1) d’éclairer la thématique des indicateurs de qualité percue
par le patient, en posant les définitions a partir d’éléments objectifs et scientifiques, et de favoriser une vision commune du sujet ; 2)
de promouvoir le recuell et I'utilisation a bon escient des indicateurs de qualité pergue par le patient, en sensibilisant le grand public
et en informant les professionnels de santé, les organisations de soins et les institutions.
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Le présent guide présente les questionnaires patients de mesure des résultats de soins (PROMS)
génériques et spécifiques, a partir d’'une sélection réalisée dans la littérature, qui peuvent étre utilisés
pour la prise en charge de l'insuffisance cardiaque.

Les PROMs ne sont utilisés dans aucun dispositif national de recueil particulier et le choix de leur
utilisation reste a I'appréciation des professionnels de santé en fonction de leurs besoins. En France,
il existe des initiatives locales ou régionales de recueil des PROMs (3).

Seuls les PROMs sont traités dans ce guide. Pour les PREMSs, des travaux sont en cours dans le cadre
des expérimentations de l'article 51-LFSS 2018, pour développer des PREMs génériques. A terme,
'ensemble des indicateurs (PROMs, PREMS) pourra ainsi constituer une bofite a outils utile pour la
mesure rapportée par le patient dans les pathologies chroniques.
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1. Contexte

1.1. Saisine

Dans le cadre de la stratégie de transformation du systéme de santé (« Ma Santé 2022 »), la Haute
Autorité de santé (HAS) et la Caisse nationale de I'Assurance Maladie (Cham) co-pilotent le chantier
« Pertinence et qualité ». Ce chantier a notamment pour objectif de construire des parcours de soins
assortis d’indicateurs de qualité sur différentes pathologies chroniques. Il vise a engager les patients
et les professionnels dans une démarche participative d’amélioration de la qualité des parcours, en
s’appuyant sur les références professionnelles identifiant les points clés de la pratique et les indica-
teurs pour la mesure de la qualité des soins.

Pour chaque pathologie chronique retenue, il sera proposé un guide pour aider les professionnels de
santé, les chercheurs, les associations ou groupes d’usagers a s’emparer des mesures des résultats
de soins rapportées par le patient ou Patient Reported Outcome Measures (PROMS).

La pathologie retenue dans ce guide est l'insuffisance cardiaque.

1.2. Objectifs du guide d’aide a I’utilisation des questionnaires
PROMSs spécifiques pour la prise en charge des patients
présentant une insuffisance cardiaque

L’objectif du guide est de proposer une aide a l'utilisation des questionnaires PROMSs spécifiques pour
les professionnels de santé, les chercheurs ou les associations ou groupes d’usagers s’intéressant a
'impact de linsuffisance cardiaque sur la qualité de vie des patients pris en charge. Le cadre général
de l'utilisation des questionnaires PROMs générigues et spécifiques est explicité dans le guide géné-
ral (4).

Le choix de leur utilisation reste a I'appréciation des utilisateurs en fonction de leurs besoins.
Ce guide aborde les principaux points suivants :

— rappel du principe d’association des questionnaires génériques et spécifiques ;

— présentation des questionnaires PROMs de l'insuffisance cardiaque traduits et validés en fran-
cais, les plus couramment utilisés en pratique clinique. Les questionnaires retenus ont fait I'objet
d’études de validation de leurs qualités psychométriques ;

— aide aux choix et a l'utilisation en pratiqgue d’'un questionnaire.

1.3. Cibles du guide d’aide a I'utilisation des questionnaires PROMs
spécifiques pour la prise en charge des patients présentant une
insuffisance cardiaque

Ce guide est destiné :

— aux professionnels de santé, pour disposer d’'un cadre de discussion avec les patients et acquérir
une compréhension et une évaluation communes de I'impact de linsuffisance cardiaque et de
son traitement sur la qualité de vie du patient ;
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— aux cliniciens chercheurs, pour mieux comprendre I'impact de la maladie sur la qualité de vie des
patients?3;

— aux associations ou groupes d’usagers, pour aider au déploiement des questionnaires a I'hépital
ou en ville, et faire de la pédagogie aupres des patients et des professionnels de santé.

Les questionnaires PROMSs, présentés ci-aprés, permettent aux cibles d’avoir une meilleure connais-
sance de ce qui est disponible. Elles pourront s’en emparer et les utiliser en pratique clinique courante.
Le choix de l'utilisation d’'un questionnaire reste a I'appréciation des professionnels de santé ou des
associations de patients en fonction de leurs objectifs.

Ce guide peut également servir aux industriels travaillant dans le secteur de la santé*.

Encadré 1. PROMs et participation et engagement des usagers

Les PROMs constituent de bons outils de participation des usagers a I'amélioration personnelle ou
collective de leurs parcours de soins. Néanmoins, la dynamique de I'engagement réclame d’aller
plus loin que la simple participation de la personne a renseigner un questionnaire.

Les PROMSs pourraient constituer un outil de 'engagement en santé au sens ou I'a développé la
HAS dans sa recommandation de juillet 2020 : « Soutenir et encourager I'engagement des usagers
dans les secteurs social, médico-social et sanitaire® ». Pour mériter la qualité d’outil de 'engagement
des usagers au sens des principes et valeurs identifiés, il conviendrait que des patients, par leurs
associations ou par un groupe ad hoc constitué pour une telle démarche, soient partie prenante de
la conception a I'implémentation de cette démarche, en n’oubliant pas I'analyse des résultats et les
mesures correctrices envisagées.

1.4. Caractéristiques des patients atteints d’insuffisance cardiaque
en France

En France, une partie importante de la population est touchée par l'insuffisance cardiaque, représen-
tant 1,5 million de patients, soit 2,3 % de la population adulte, 165 000 hospitalisations par an et surtout
un risque de réhospitalisation de 25 % a 3 mois et de 45 % a 12 mois. Ce constat conduit a renforcer
les mesures de prise en charge, de suivi et d’évaluation (6).

Le guide du parcours de soins « Insuffisance cardiaque », publié en 2014, décrit les caractéristiques
des patients atteints d’insuffisance  cardiaque (cf. lien suivant: https://www.has-
sante.fr/upload/docs/application/pdf/2012-04/quide parcours _de soins_ic_web.pdf) (7).

L’insuffisance cardiaque (IC) est un syndrome clinique ou les patients présentent les caractéristiques
suivantes (ESC, 2008) (7) :

2 Siles chercheurs ou les professionnels de santé envisagent en plus de conduire une étude médico-économique, alors il vaut mieux
utiliser le questionnaire « EQ-5D-5L » — cf. « Choix méthodologiques pour I'évaluation économique a la HAS — 2020 ». Lien:
https://www.has-sante.fr/icms/r_1499251/fr/choix-methodologigues-pour-l-evaluation-economigue-a-la-has

3 Le questionnaire EQ-5D semble étre un questionnaire approprié pour les patients atteints d’insuffisance cardiaque, et I'audit réalisé
actuellement par le Policy Research Unit in Economic Evaluation of Health & Care Interventions (EEPRU) recueille une grande partie
des informations nécessaires pour effectuer des évaluations économiques (calcul des QALYs ou années de vie gagnées par la
qualité pour mesurer les bénéfices des interventions et des procédures en santé) (5).

4 Guide méthodologique « Etudes en vie réelle pour I'évaluation des médicaments et dispositifs médicaux », juin 2021. Lien :
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2021-06/quide_etude en_vie reelle_medicaments dm.pdf

5 Soutenir et encourager 'engagement des usagers dans les secteurs social, médico-social et sanitaire — Outil d’amélioration des
pratiques professionnelles — Septembre 2020. Lien : https://www.has-sante.fr/jcms/p 3201812/fr/soutenir-et-encourager-l-engage-
ment-des-usagers-dans-les-secteurs-social-medico-social-et-sanitaire
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— «des symptbmes (dyspnée, fatigue) et des signes caractéristiques de I'insuffisance cardiaque
(tachycardie, polypnée, rales crépitants pulmonaires, épanchement pleural, turgescence jugu-
laire, cedémes périphériques, hépatomeégalie) ;

ET

— une preuve objective d’une anomalie structurelle ou fonctionnelle du coceur au repos (cardiomé-
galie, 3¢ bruit cardiaque, souffle cardiaque, anomalie a I'échocardiogramme, élévation du dosage
des peptides natriurétiques).

A I'échocardiographie, une fraction d’éjection du ventricule gauche < 40-50 % affirme I'IC systolique.

Sinon, des critéres de trouble de la relaxation et de dysfonction diastolique précis doivent étre mesurés
par un échographiste expérimenté pour affirmer I'lC & fraction d’éjection préservée » (7).
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2. Comment choisir un gquestionnaire
PROMSs géneriqgue et un PROMs
spécifique ?

2.1. Définition des différents types de questionnaires PROMs

Il existe deux types de questionnaires PROMSs : des questionnaires dits génériques et des question-
naires dits spécifiques.

Les questionnaires PROMs génériques, n’étant pas spécifiques a des pathologies, peuvent de fait
étre utilisés pour toutes les pathologies ou toutes les populations de patients.

Les questionnaires PROMs spécifiques sont des instruments adaptés a des populations spéci-
fiques : soit une maladie (ex. : dépression, asthme), soit un groupe de patients (ex. : enfants, patients
atteints d’'un cancer), soit une dimension du résultat (ex. : douleur, mobilité). Ce sont des instruments
sensibles®, car ils sont capables de détecter de maniére fine des différences (ex. : détecter une diffé-
rence sur les résultats entre deux stratégies de traitement, suivre le résultat dans le temps), ce qui
constitue un des intéréts des PROMSs spécifiques pour une utilisation en pratique clinique courante.

Leur utilisation dépend de I'objectif de la mesure a effectuer.

De nombreux établissements de santé utilisent des échelles de qualité de vie qui relévent de ce que
'on qualifie de PROMs. Les questionnaires PROMs évaluent une ou plusieurs dimensions (fonction-
nelle, psychologique, relationnelle...) de la qualité de vie : on parle de questionnaires unidimension-
nels ou multidimensionnels.

2.2. Principes généraux sur I’association d’un questionnaire PROMs
générique a un questionnaire PROMs spécifique

L’Institut canadien d’information sur la santé (ICIS) et I'Organisation de coopération et de développe-
ment économiques (OCDE) recommandent d’administrer les deux types de questionnaires, un PROMs
générique et un PROMs spécifique, pour une pathologie ou une prise en charge donnée.

L’ICIS et TOCDE ne précisent pas d’ordre d’administration (8, 9). En effet, ces deux types de question-
naires sont complémentaires et permettent d’avoir une information compléte : ils répondent aux diffé-
rents besoins des professionnels de santé et des patients en matiére d’information sur les dimensions
de la qualité de vie impactées par la maladie, et selon l'utilisation gu’ils souhaitent en faire (suivi indi-
viduel du patient ou comparaison de groupes de patients). Les questionnaires génériques sont moins
sensibles aux résultats de santé liés a une maladie, a contrario des questionnaires spécifiques.

Dans le contexte francais, il est aussi préconisé d’utiliser un questionnaire générique et un question-
naire spécifique lié a une pathologie étudiée (10). Le questionnaire générique doit étre court, facile a

6 Les questionnaires PROMs spécifiques sont sensibles car ils mesurent des dimensions importantes du résultat, qui difféerent en
fonction des groupes de patients. lls comportent des questions pertinentes pour les patients, et ils améliorent par conséquent I'ac-
ceptabilité des questions (ex. : en augmentant les taux de réponses et en minimisant les données manquantes). Pour déterminer les
dimensions importantes du résultat, les méthodes de conception des questionnaires recommandées comprennent la réalisation
d’entretiens avec des patients, puis des analyses statistiques vérifient que les dimensions identifiées sont mesurées de maniéere
compléte et homogene dans les questionnaires.
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utiliser, et de préférence auto-administrable, afin de pouvoir étre utilisé avec un questionnaire spéci-
fique (10).

A l'échelle internationale, les questionnaires génériques les plus couramment utilisés, traduits et
validés en francais, sont 'EuroQol-5D (EQ-5D), le Short-Form-36 (SF-36), et le Short-Form-12 (SF-

12), sa version courte (11, 12). Les questionnaires SF-12 et EQ-5D répondent aux critéres définis ci-
dessus (13).

L’administration des deux types de questionnaires (générique et spécifique) peut avoir lieu en méme
temps (10), avec 'administration du questionnaire générique au patient avant le questionnaire spéci-
fique (questions évaluant sa santé : présence/intensité de symptémes ou effets secondaires) (10).

Si 'association des questionnaires est recommandée, elle peut étre interrogée au regard des ques-
tionnaires choisis influencant la faisabilité du recueil en pratique courante.

2.2.1. Les populations concernées par I’utilisation des questionnaires

Les populations sont indiquées pour chaque questionnaire PROMs : comme 'age de la population de
patients concernés (< 18 ans, = 18 ans), etc. Cela permet de choisir le questionnaire le plus adapté a
la population suivie.

2.2.2. Le mode d’administration des questionnaires

Il existe différentes modalités d’administration des questionnaires PROMs génériques et spécifiques :
— auto-administration par le patient ;
— administration par un professionnel de santé ou par un enquéteur formé ;
— administration au téléphone par un enquéteur ;
— administration par un systeme de réponse vocale interactif (SVI).

Pour un questionnaire PROMs concerné, des préconisations spécifiques sont disponibles en fonction
de la (les) modalité(s) d’administration possible(s).

La plupart des questionnaires PROMs génériques et spécifigues peuvent étre auto-administrés,
c’est-a-dire que le patient peut remplir lui-méme le questionnaire. Les questionnaires ne nécessitent
aucune préparation particuliere du patient ; néanmoins, ce dernier doit étre en mesure de comprendre
les questions et d’y répondre.

L’auto-administration a généralement lieu dans la salle d’attente d’un cabinet médical (ville/hdpital),
mais peut aussi avoir lieu a domicile, selon les préconisations indiquées pour les questionnaires.

2.2.3. Les supports de recueil des données

Les questionnaires peuvent étre administrés sur différents supports comme le papier, des supports
informatisés (ex. : ordinateur, mobile et tablette), par téléphone (enquéteur au téléphone) ou par sys-
teme de réponse vocale interactif (SVI).

La littérature indique que I'équivalence passation papier versus électronique est acquise concernant
les réponses apportées (13). Les applications informatiques des PROMs sont aujourd’hui la norme et
concernent par exemple toutes les productions du projet International Consortium for Health Outcomes
Measurement (ICHOM) qui n'envisage plus de passation papier (14).
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2.2.4. Les modalités pratiques de calcul et d’interprétation des résultats

Les modalités pratiques de calcul et d’interprétation des résultats des questionnaires PROMs sont
indispensables a linterprétation des résultats des PROMs et des écarts mesurés d’'une mesure a
lautre.

A cette fin, pour les questionnaires PROMs génériques et les questionnaires PROMs spécifiques pré-
sentés dans le présent guide, il existe des manuels de référence, des guides méthodologiques ou des
pages internet d’'informations spécifiques, exposant la méthode de calcul des scores des PROMs et
les modalités d’interprétation des résultats (cf. Tableau 1 et Tableau 2).

2.2.5. Lafréquence d’administration d’un questionnaire

La (les) fréquence(s) d’administration préconisée(s) varie(nt) en fonction du (des) questionnaire(s)
PROMs. Néanmoins, le choix de la période et de la fréquence d’administration revient a I'appréciation
du (des) professionnel(s) de santé en charge du suivi du patient.

2.2.6. Letemps de remplissage d’un questionnaire

Le temps de remplissage d’un questionnaire varie en fonction de la longueur du questionnaire (court
< 20 questions ou long = 20 questions).

Pour les questionnaires PROMSs génériques les plus couramment utilisés (SF-12, SF-36, EQ-5D), le
temps de remplissage varie de 2 a 10 minutes (cf. Tableau 1, partie 3.1).

Pour I'insuffisance cardiagque, les temps de remplissage varient respectivement :
— de 5 a 30 minutes pour les autres questionnaires PROMs générigues retenus dans la littérature,

(cf. Tableau 1, partie 3.1) ;
— de 4 a 15 minutes pour les questionnaires PROMs spécifiques (cf. Tableau 2, partie 3.2).

2.3. Choix des questionnaires

Il convient de choisir un guestionnaire PROMs générique et un questionnaire PROMSs spécifique les
plus adaptés a la situation clinique de la pathologie que I'on souhaite évaluer.

Un professionnel de santé, un chercheur, une association ou un groupe d’usagers peut ainsi ordon-
nancer son choix de questionnaire en fonction des critéres suivants.
— Critéres médicaux :
e Quelle est la pathologie évaluée ?
e Quel est I'age des patients concernés ?
e Quel est le stade de la maladie évaluée ? diagnostic, suivi de I'évolution de la maladie, ap-
parition de comorbidités associées, maladie a un stade avance...
e Quels aspects de la prise en charge sont évalués ? choix des questions (et des dimensions
dans le cas d'un questionnaire multidimensionnel) :
- exemples : symptdmes, limitations physiques, aspects fonctionnels, fatigue, aspects psy-
chologiques, aspects sociologiques...
e Quel suivi de la prise en charge est évalué ? évolution clinique du patient ou entre des
groupes de patients comparés.
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— Criteres opérationnels qui influencent la faisabilité du recueil :

Quelle est la modalité d’administration a privilégier ?

Quel est le support de recueil des données correspondant a privilégier ?

Quel est le nombre de questions (dimensions) envisageable (temps passé au recueil) ?

Quel est le temps d’administration envisageable (en minutes) ?

Quelle est la fréquence d’administration envisageable (temps passé au recueil) ?
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3. PROMs retenus pour la prise en charge
de I’i ffi di t crite
e r'msdutrisance cardlaque et criteres
y . .
d’utilisation
Dans cette partie, les questionnaires PROMs génériques (partie 3.1) et spécifiques (partie 3.2) traduits
et validés en francais, utilisés pour l'insuffisance cardiaque, sont présentés en détail, ainsi que leurs
modalités d’aide a l'utilisation.
La méthode de caractérisation des questionnaires PROMs génériques et spécifiques utilisée par la

HAS est rappelée en Annexe 2 de ce guide : la HAS a identifié un ensemble d’éléments de nature a
faciliter I'utilisation d’un questionnaire PROMs en pratique clinique courante.

Pour chaque questionnaire, sont présentés :
— la construction, les modalités de calcul, I'existence d’un seuil de différence cliniquement signifi-
catif, le nombre de langues dans lesquelles le questionnaire a été traduit ;
— laide a l'utilisation en pratique clinique courante : pathologies et age des patients concernés,
modalités d’administration, fréquence et temps d’administration des questionnaires.

Les liens internet permettant d’accéder aux supports de recueil des données (grille), aux modalités de
calcul et d’aide a l'interprétation des résultats, aux modalités d’administration, aux fréquences d’admi-
nistration et au temps de remplissage des questionnaires sont indiqués dans un encadré a la fin de la
présentation de chaque questionnaire.

A la fin de chaque partie, un tableau récapitulatif reprend I'aide a I'utilisation en pratique courante, afin
de faciliter la comparaison des questionnaires :

— Tableau 1, pour les questionnaires PROMs génériques ;
— Tableau 2, pour les questionnaires PROMs spécifiques.

3.1. Questionnaires PROMs génériques retenus pour la prise en
charge de I'insuffisance cardiaque

A I'échelle internationale, les questionnaires PROMs génériques les plus couramment utilisés, traduits
et validés en francais, sont :

— I'EuroQol-5D (EQ-5D) ;
— le Short-Form-36 (SF-36)" ;
— etle Short-Form-12 (SF-12), sa version courte.

Ces trois questionnaires ont fait I'objet de nombreuses publications pour évaluer la qualité de vie des
patients atteints d’insuffisance cardiaque (16, 19-21).

La présentation détaillée de ces questionnaires est disponible dans le guide général « Aide a ’utili-
sation de questionnaires patients de mesure des résultats de soins (PROMs) pour améliorer la
pratique clinigue — Approche théorique et criteres opérationnels », paru en juillet 2021. Les

7 1l existe une autre version simplifiée du SF-36, le Short-Form-8 (SF-8), composé de 8 questions, réparties en 8 mémes dimensions
gue le SF-36 et le SF-12 (cf. guide général) (15). Les 8 dimensions sont agrégées pour produire un score composite physique
(SCP) et un score composite mental (SCM). Le SF-8 a été utilisé dans des études sur I'insuffisance cardiaque (IC) (16-18). En
utilisant le SF-12 ou le SF-8, des changements statistiquement et cliniquement significatifs du SCP et du SCM ont été observés chez
les patients atteints d’IC.
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éléments d’information pour l'aide & l'utilisation en pratique clinique courante sont repris dans le Ta-
bleau 1, en fin de partie.

Dans la littérature, pour linsuffisance cardiaque, trois autres questionnaires génériques® ont été
retenus :

— Nottingham Health Profile (NHP) ;
— Patient Generated Index (PGI) ;
— PROMIS Short Form Physical Function 4a (PROMIS Short Form PF4a).
lls sont présentés ci-apreés. lIs répondent a la plupart des critéres de sélection définis en Annexe 2 du

guide. Le seuil de détection d’'un changement cliniguement significatif est a ce jour un critére manquant,
mais ces questionnaires peuvent étre utilisés en I'état.

I Questionnaire Nottingham Health Profile (NHP)

Le questionnaire Nottingham Health Profile (NHP) a été développé par Hunt et al. (22), en 1980. Il
fournit une indication sur les problémes de santé émotionnels, sociaux et physiques rencontrés par un
patient. Il permet de déterminer les besoins des patients, indépendamment des criteres médicaux, et
constitue un indicateur de surveillance de santé d’une population. Il est utilisé en recherche clinique et
en pratique cliniqgue courante. Le questionnaire NHP a été utilisé dans un certain nombre d’études
clinigues sur l'insuffisance cardiaque (20, 21).

Le NHP est un questionnaire multidimensionnel long, constitué de 38 questions, réparties en 6 di-
mensions :

— douleur : 8 questions ;
— mobilité physique : 8 questions ;
— sommeil : 5 questions ;
— réactions émotionnelles : 9 questions ;
— énergie : 3 questions ;
— isolement social : 5 questions.
Les réponses aux guestions sont de type binaire : oui/non.

Un score est calculé par dimension : il correspond a la somme des « oui » pour les questions con-
cernées d’'une dimension, divisée par le nombre de questions par dimension. Il varie entre 0 et 100.
Pour une dimension concernée, un score faible indique une meilleure qualité de vie et un score élevé
indique une détérioration de la qualité de vie.

Il N’y a pas de calcul de score global.

Le questionnaire NHP a été traduit et validé dans 28 langues. Il a été traduit et validé en francais par
Bucquet et al., en 1992 (23).

Le seuil de changement cliniquement significatif n’est pas spécifié dans la population dans laquelle le
guestionnaire a été développé.

8 Un autre questionnaire générique, le Sickness Impact Profile (SIP), répond a la plupart des criteres de sélection définis en
Annexe 2. Cependant, le nombre trés important de questions qui le composent (136 questions) interroge sur son utilisation en
routine dans les établissements de santé ou les structures de soins en ville. Le questionnaire n’est donc pas gardé en partie 3.1,
mais il est présenté en Annexe 1.
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Le questionnaire concerne les patients agés de plus de 16 ans. Il peut étre auto-administré par le
patient. Le support de recueil utilisable est le format pdf. La fréquence d’administration du question-
naire correspond a tout moment jugé opportun et le temps de remplissage varie de 5 a 15 minutes.

Les informations sur la construction, les modalités de calcul et d’interprétation des résultats, les
modalités d’administration, la fréquence d’administration et le temps de remplissage sont acces-
sibles sur la partie ePROVIDE du site Mapi Research Trust® au lien suivant : https://eprovide.mapi-
trust.org/instruments/nottingham-health-profile#descriptive _information

=» |l convient de faire une demande de licence.

La grille est accessible sur la partie ePROVIDE du site de validation linguistique Mapi Research
Trust® au lien suivant: https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/nottingham-health-profile#re-

view_copy
= extrait de la grile en francais: http://www.galen-research.com/content/mea-
sures/NHP%20UK%20-%20First%20page%20sample.pdf
=» pour avoir la version compléte de la grille en francais, il convient de faire une demande
complémentaire a ePROVIDE?.

Les libellés de la grille en frangais sont mentionnés dans I'article de Bucquet et al. (23).

Pour obtenir un manuel d’utilisation, il convient de contacter Galen Research. Le site est accessible
au lien suivant : http://www.galen-research.com/measures-database/

I Patient Generated Index (PGI)

Le questionnaire Patient Generated Index (PGI) a été développé par Ruta et al., en 1997 (24). Il est
utilisé en recherche clinique et en pratique clinique courante. Il a été utilisé dans quelques études sur
linsuffisance cardiaque (16, 24, 25).

Le PGI est un questionnaire unidimensionnel court, a renseigner en 3 étapes (24).

1. Etape 1: chaque patient est invité a choisir les 5 activités'® qui affectent le plus sa maladie
dans sa vie quotidienne, soit d’aprés son choix personnel, soit en partant d’'une liste préétablie
par des patients.

Par exemple : souffrance au travail, ce qui rend de mauvaise humeur, toujours penser, ne pas
pouvoir jouer, s‘occuper des enfants, vie sexuelle en souffrance, autre...

2. Etape 2 : pour chaque activité, le patient évalue comment il est affecté dans sa vie de tous les
jours pour effectuer cette activité, sur une échelle de 0 a 100, ou O représente la pire qualité de
vie et 100 la meilleure qualité de vie.

Par exemple : Iimpact de la maladie sur son travail est de 10 %.

3. Etape 3: les patients sont invités a répartir un total de 60 points sur une ou plusieurs des
5 activités ; le nombre de points attribués a chaque activité va représenter I'importance

9 Mapi Research Trust est une organisation a but non lucratif, dédiée a I'amélioration de la qualité de vie des patients, facilitant
I'acces aux informations sur les résultats rapportés par les patients (PROMs). Elle intervient dans la validation linguistique des tra-
ductions de questionnaires et coordonne également de nouvelles traductions, grace a un partenariat avec sa société sceur, ICON
Language Services. Il est possible d’accéder a des informations détaillées sur les PROMs en s’inscrivant sur la partie ePROVIDE
du site Mapi Research Trust : https://eprovide.mapi-trust.org/

10 Un sixieme domaine est proposé au patient, afin de lui permettre d’évaluer une autre activité qui peut affecter sa maladie dans
sa vie de tous les jours.
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relative du potentiel d’amélioration pour cette activité. Le nombre de points alloués par ac-
tivité correspond a une note sur 60.

Par exemple : si le patient attribue 10 points pour « Iimpact de la maladie sur son travail », cela
correspond a une note de 10 sur 60.

Finalement, un indice global compris entre 0 et 100 est calculé de la facon suivante :
— pour chaque activité, la note sur 60 est multipliée par 100 ;
— Tlindice global est la somme des multiplications de 'ensemble des activités.

Malgré une reproductibilité modérée et une bonne validité de construit (bonne corrélation avec la clas-
sification de I'insuffisance cardiaque de la New York Heart Association (NYHA) et d’autres question-
naires (MLHF, CHFQ et SF-12)), la capacité du PGI a détecter un changement d’état de santé du
patient est faible (25). A ce jour, le seuil de changement cliniquement significatif, en nombre de points,
n’est pas spécifié dans la population dans laquelle le questionnaire a été développé.

Le questionnaire PGI a été traduit et validé dans plusieurs langues (nombre exact non retrouvé dans
la littérature), dont le frangais, par Botella (26-28).

Le questionnaire concerne les patients agés de 16 ans ou plus. Il peut étre auto-administré par le
patient ou administré par un enquéteur formeé. Le support de recueil utilisable est le format pdf. La
fréquence d’administration du questionnaire est mensuelle, le temps de remplissage n’est pas indiqué
dans la littérature.

Les informations sur la construction, les modalités de calcul et d’interprétation des résultats, les
modalités d’administration et la fréquence d’administration sont accessibles sur la partie ePROVIDE
du site Mapi Research Trust® au lien suivant : https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/patient-
generated-index#descriptive _information

=» |l convient de faire une demande de licence.
La grille est accessible dans l'article de Ruta et al. (24).

=» Elle est relayée dans la partie ePROVIDE du site Mapi Research Trust® au lien suivant :
https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/patient-generated-index#review_copy

=» Pour obtenir une version traduite en francgais, il faut écrire & Andrew Garrat, a 'adresse
suivante : andrew.garratt@kunnskapssenteret.no

I Questionnaire PROMIS Short Form Physical Function 4a (PROMIS - Short Form PF 4a)

Le questionnaire Patient-Reported Outcomes Measurement Information System (PROMIS) Short
Form Physical Function (PF) 4a (PROMIS - Short Form PF4a) est un questionnaire générique. I
s’agit d’'une des versions du systéme PROMIS : une large banque de questions comportant des me-
sures génériques et spécifiques a des pathologies, s’intéressant a différentes dimensions de la qualité
de vie liée a la santé (29, 30).

Le questionnaire PROMIS - Short Form PF4a mesure les capacités physiques autodéclarées par
le patient : il comporte des questions sur le fonctionnement des membres supérieurs (dextérité), des
membres inférieurs (marche ou mobilité), des régions centrales (cou, dos) et sur les activités courantes
de la vie quotidienne (ex. : faire des courses).

Il est utilisable en population générale adulte (population de référence) ou dans des groupes de pa-
tients atteints de pathologies chroniques, dont I'insuffisance cardiaque. C’est la version 2.0 qui est
valide en 2022.
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Il s’agit d’un questionnaire unidimensionnel composé de 4 questions.
Chaque question comporte 4 modalités de réponses possibles, avec des cotations allant de 1 a 4.

Un score brut sur la capacité physique est calculé, en faisant la somme des cotations des 4 ques-
tions. Il varie entre 4 et 16.

Un score élevé correspond a une meilleure fonction physique et un score faible correspond a une plus
faible fonction physique.

Le score brut obtenu est converti en un score T standardisé, dont la moyenne est de 50 et I'écart-type
(SD) de 10 dans la population de référence.

Il existe des tables de correspondance entre les scores bruts et les scores T standardisés (cf.
annexe 1 du manuel de scoring, au lien suivant): https://staging.healthmea-
sures.net/images/PROMIS/manuals/PROMIS Physical Function Scoring Manual.pdf

Par exemple : un score brut de 10 se convertit en un score T standardisé de 34,4 avec une erreur type
(SE) de 2,3. Ainsi, l'intervalle de confiance a 95 % autour du score brut de 10 varie de 29,9 & 38,9

(34,4 + (1,96 x SE), ou (34,4 + (1,96 X 2,3)).

Les seuils de changement cliniquement significatif des scores bruts des questionnaires PROMIS PF10
et 20 sont respectivement de 1,47 point et de 1,23 point (30), mais le seuil de changement cliniguement
significatif du questionnaire PROMIS Short Form PF4a n’est pas disponible. Pour plus d’informations
sur les seuils et linterprétation des scores bruts : https://www.healthmeasures.net/score-and-inter-
pret/interpret-scores/promis

Le PROMIS Short Form PF4a concerne les patients adultes 4gés de 18 ans ou plus (cf. liste : List of
Adult Measures (healthmeasures.net)). Il peut étre auto-administré par le patient. Le support de recueil
utilisable est le format pdf ou le format informatique avec des outils de recueil intitulés Computerized
Adaptive Test assessment (CATSs). La fréquence d’administration et le temps de remplissage du ques-
tionnaire ne sont pas précisés.

Un guide présentant les différentes versions du PROMIS Short Form PF4a est accessible aux liens
suivants :

— https://sites.duke.edu/centerforaging/files/2019/02/PROMIS-Physical-Function-Scoring-

Manual.pdf
— https://www.healthmeasures.net/score-and-interpret/interpret-scores/promis

Les outils de mesure sont accessibles au lien suivant: https://www.healthmeasures.net/in-
dex.php?option=com instruments&task=Search.pagination&ltemid=992

Les informations sur la construction, les modalités de calcul et d’interprétation des résultats, et les
modalités d’administration du PROMIS Short Form PF4a sont accessibles dans le manuel de sco-
ring aux liens suivants :

— https://staging.healthmea-
sures.net/images/PROMIS/manuals/PROMIS Physical Function Scoring Manual.pdf

— https://www.healthmeasures.net/explore-measurement-systems/promis/obtain-administer-
measures

Il existe un service qui répond aux questions sur le scoring : HealthMeasures Scoring Service (as-
sessmentcenter.net)

=» |l convient de s’inscrire sur ce site.
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Il est possible de poser des questions a I'adresse mail suivante : Help@HealthMeasures.net

HAS - Aide a I'utilisation de questionnaires patients de mesure des résultats de soins (PROMs) pour améliorer la pratique clinique courante
dans la prise en charge de l'insuffisance cardiaque * novembre 2022 18


mailto:Help@HealthMeasures.net

Tableau 1. Synthese des détails des questionnaires PROMs génériques pour I'utilisation en pratique clinique courante dans la prise en charge de l'insuffisance cardiaque.

Questionnaires PROMs génériques utilisés pour la prise en charge de I’insuffisance cardiaque

PROMs Pathologies | Nombre total de ques- | Modalités d’administra- | Accés aux modalités de | Fréqguence(s) d’administration | Temps de remplissage
- ti b d -t tsd il Icul et d’int Stati - . .
Gige e !ons/nom _re g ques ion/supports de recuei cal cu, e interprétation (Période de rappeliobservation) (Minutes)
. tions par dimension des résultats
tients)
(Modéle multidimensionnel)
EQ-5D Toutes les Deux parties : Supports de recueil : Ll sieg sl - Tous les jours. Quelques minutes.
pathologies ) — Euroqol : https://eu-
(=2 12 ans) 1™ partie : échelle visuelle | — Pdf; rogol.org/ Cf. site ePROVIDE : | Cf. site ePROVIDE:
— e-version ; https://eprovide.mapi-

analogique EQ-5D VAS.

2¢ partie : 5 dimensions/5
questions :

— mobilité : 1;

— soinsdesoi:1;

— activités habituelles :
i

— douleurs et inconfort :
i

— anxiété et dépression :
1.

systeme de réponse vocale
interactif (SVI) ;

téléphone
(PDA/smartphones).

Modalités d’administration :
le questionnaire peut étre auto-
administré par le patient sous
format pdf ou via une enquéte
en ligne (REDCap?'!), sur un
smartphone, sur un ordinateur
ou un portable, ou sur une ta-
blette. L’enquéte peut égale-
ment étre réalisée en face a
face, ou au téléphone, par un
enquéteur formé, ou par un
SVI.

Il existe des versions intermé-
diaires dites “proxy” du ques-
tionnaire EQ-5D, avec
lesquelles un soignant va éva-
luer la qualité de vie du patient,
ou estimer comment le patient
aurait évalué sa propre qualité

— ePROVIDE : https://epro-
vide.mapi-trust.org/instru-
ments/euroqol-eq-
5d#descriptive_infor-
mation

https://eprovide.mapi-
trust.org/instruments/euroqol-eq-

trust.org/instruments/eu-

5d#descriptive _information

rogol-eq-5d#descrip-
tive_information

11 1l s’agit d’'une application web sécurisée pour créer et gérer des sondages et des bases de données en ligne, notamment pour les projets de recherche. Elle est utilisée pour la licence EQ-5D.
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de vie, s’il avait été capable de
la communiquer. Cf. guides
EQ-5D/site Euroqol.

Cf. sites suivants :

— Euroqol : https://eu-
rogol.org/

— ePROVIDE : https://epro-
vide.mapi-trust.org/instru-
ments/eurogol-eq-
5d#descriptive_information

SF-36
(= 18 ans)

Toutes les
pathologies

36 questions/8 dimen-
sions :

— activité physique : 10
questions ;

— limitations dues a I’état
physique : 4 questions ;

— douleur physique : 2
questions ;

— santé générale: 5
questions ;

— vitalité : 4 questions ;

— vie et relations avec
les autres : 2 ques-
tions ;

— limitations dues a I’état
psychique : 3 ques-
tions ;

— santé mentale : 5 ques-
tions.

+ 1 question sur une transi-
tion de I'état de santé si-
gnalée.

Supports de recueil :

- pdf;

e-version ;

systeme de réponse vocale

interactif (SVI) ;

— téléphone
(PDA/smartphones).

Modalités d’administration :
le questionnaire peut étre auto-
administré par le patient sous
format pdf, via une enquéte en
ligne (REDCap), sur un ordina-
teur ou une tablette. L’enquéte
peut également étre réalisée
en face a face, au téléphone
par un enquéteur formé, ou par
un SVI.

Cf. sites suivants :

— site ePROVIDE :
https://eprovide.mapi-
trust.org/instruments/sf-36-
health-survey#descrip-
tive_information

Cf. sites suivants :

— ePROVIDE :_https://epro-
vide.mapi-trust.org/instru-
ments/sf-36-health-
survey#descriptive _infor-
mation

— IQOLA :
http://www.igola.org/instru-

ments.aspx#sf36

En situation clinique aigué : a
renseigner chaque semaine
(analyse sur la semaine précé-
dente).

En dehors de cette situation : a
renseigner toutes les 4 semaines
(analyse sur les 4 dernieres se-
maines).

Les questions sont les mémes
pour les 2 situations, seule la fré-
guence d’administration change.

Cf. site ePROVIDE :
https://eprovide.mapi-
trust.org/instruments/sf-36-
health-survey#descriptive _infor-
mation

5-10

Cf. site ePROVIDE :
https://eprovide.mapi-
trust.org/instruments/sf-
36-health-survey#de-
scriptive_information
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— site IQOLA :
http://www.igola.org/instru-
ments.aspx#sf36

SF-12 Toutes les 12 questions/8 dimen- | Supports de recueil : Cf. sites suivants : En situation clinique aigué : a 2
athologies sions : renseigner chaque semaine
(2 18 ans) P g — pdf; — https://www.re- d o .
tivité physi 9 o haat Y0ost/H | (analyse sur la semaine précé-
~ activité physique : — e-version ; searchgate.net/post/How_i - Cf  site ePROVIDE :
questions ; — systéme de réponse vocale s_the SF-12 scored . . .
e o . .~ | https://eprovide.mapi-
— limitations dues a I’état interactif (SVI) ; — ePROVIDE : https://epro- | En dehors de cette situation : a trust.orafinstruments/sf-
physique : 2 questions ; | — téléphone vide.mapi-trust.org/instru- | renseigner toutes les 4 semaines 12_health-survey#de-
_ i - _19- - analyse sur les 4 derniéres se- — -
doulgurs physiques : 1 (PDA/smartphones). ments/;;lz he?Ith . Enainza/s) scriptive information
; . survey#descriptive_infor- -
question ; Cf. site ePROVIDE : = .
— santé générale : 1 . . mation Les questions sont les mémes
question ; - https://ep_rowde.mapl- pour les 2 situations, seule la fré-
— vitalité : 1 question ; rustorg/instruments/si-12- guence d’administration change.
— vie et relations avec health-survey#descrip- _
les autres : 1 question ; tive_information Cf. =iz ePROVIDE :

https://eprovide.mapi-
trust.org/instruments/sf-12-

— limitations dues a I’état | | es modalités d’administration

sychique : 2 ques- & - .
Fior):s . g . sontles mémes que pour e SF health-survey#descriptive infor-
X 36. mation
— santé mentale : 2 ques- I
tions.
NHP Toutes les 38 questions/6 dimen- | Modalité d’administration : le | Cf. site ePROVIDE : | Le moment opportun 5-15
athologies sions : uestionnaire peut étre auto- | https://eprovide.mapi- i . https://epro- .
(2 76 ans) F(;ont I‘iniuffiy gdministré arIZ atient truZt oqu/)instrumentZ/nottinq S'Ite ePRQVIDE . h'tt o Cf. site ePROVIDE :
sance car- — douleur : 8 questions ; p p . ham._hea”h_proﬁle#descrip- V|de.mapl-?rust.orqllnstru- https://eprovide.mapi-
. — mobilité physique : 8 Support de recueil : pdf. . - meqts/nottlnqhgm-health- ) trust.org/instruments/not-
diaque oo tive_information profile#descriptive_information : _ e
questions ; . . ) tingham-health-pro
Cf. sites suivants : . . .
— sommeil : 5 questions ; file#descriptive_informati
— réactions émotion- - http://www.galen- on
nelles : 9 questions ; research.com/measures-da-
— énergie : 3 questions ; tabase/
— isolement social : 5 — https://eprovide.mapi-
questions. trust.org/instruments/not-

tingham-health-profile#des-
criptive_information
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Cf. site ePROVIDE :

PGI Toutes les 15 questions/3 colonnes a | Modalité d’administration : le ) i Tous les mois Non précisé
pathologies remplir sur la base d’'un | questionnaire peut étre auto- L pe el e e
> 16 ans . ! . L L . i ient- | Cf. site ePROVIDE : | Cf. site ePROVIDE:
( ) dont I'insuffi- | choix de 5 activités. administré par le patient ou ad- trust.orq/mstruments/ pgtlent . . ) .
L, A generated-index#descrip- https://eprovide.mapi- https://eprovide.mapi-
sance car- ministré par un enquéteur | = - ) ) )
. . tive information trust.org/instruments/patient-ge- | trust.org/instruments/pa-
diaque formé. - . . . -
nerated-index#descriptive_infor- | tient-generated-in-
Support de recueil : pdf. mation dex#descriptive_informati
) n
Cf. site  ePROVIDE: on
https://eprovide.mapi-
trust.org/instruments/patient-
generated-index#descrip-
PROMIS Toutes les | 4 questions Modalité d’administration : le | Cf. sites suivants : Non précisé Non précisé
Short Form athologies uestionnaire peut étre auto- . . . .
P ‘.g . g L P . — https://staging.healthmea- | Cf. sites suivants : Cf. sites suivants :
PF 4a dont l'insuffi- administré par le patient ou ad- -
S . sures.net/images/PROMIS .
sance car- ministré par un enquéteur — https ://staging.healthmea- — https://sta-
(= 18 ans) . h /ma- - B
diaque formé. — sures.net/images/PROMIS/m ging.healthmea-

Supports de recueil :

- pdf;
— Computerized Adaptive Test
assessment (CATS).

nuals/PROMIS Physical
Function_Scoring_Ma-
nual.pdf

— https://www.healthmea-
sures.net/explore-mea-
surement-
systems/promis/obtain-ad-
minister-measures

anuals/PROMIS Physical Fu

sures.net/images/PRO

nction_Scoring_Manual.pdf
— https://www.healthmea-
sures.net/explore-mea-
surement-
systems/promis/obtain-admi-

MIS/manuals/PROMIS
Physical Func-

nual.pdf
— https://www.healthmea

nister-measures

sures.net/explore-mea-
surement-systems/pro-
mis/obtain-administer-
measures
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3.2. Questionnaires PROMs spécifiques retenus pour la prise en
charge de I’insuffisance cardiaque

Il existe de nombreux questionnaires de qualité de vie mesurant le retentissement de l'insuffisance
cardiaque sur la qualité de vie du patient.

Dans ce guide, 5 questionnaires spécifiques, traduits et validés en francais, sont présentés. Chaque
guestionnaire a ses spécificités et étudie différents aspects (ou dimensions) de la qualité de vie. Il s’agit
majoritairement de questionnaires multidimensionnels, longs ou courts, abordant les différentes
composantes de la qualité de vie'? :

— Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire (KCCQ) ;

— Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire-12, sa version courte (KCCQ-12) ;

— Minnesota Living with Heart Failure (MLHF) ;

— MacNew Heart Disease Health-related (Mc New) ;

— Chronic Heart Failure Questionnaire (CHFQ).

lls répondent a 'ensemble des critéres définis en Annexe 2 du guide.
Ces 5 questionnaires permettent de suivre :

— soit 'évolution clinique d’un patient (cf. partie 3.2.1) : KCCQ, KCCQ-12 ;

— soit I'évolution clinique entre des groupes de patients comparés (cf. partie 3.2.2) : MLHF, Mc
New ;

— soit les deux (cf. partie 3.2.3) : CHFQ.

Les autres questionnaires PROMs spécifiques non retenus, car ne répondant pas a I'ensemble des
criteres définis en Annexe 2, sont présentés en Annexe 3.

3.2.1. Questionnaires permettant de suivre I’évolution clinique d’un
patient

I Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire (KCCQ)

Le Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire a été développé par Green et Spertus, en
2000 (31). Il permet d’évaluer la qualité de vie des patients atteints d’insuffisance cardiaque, compli-
cation de la cardiomyopathie. Il peut étre utilisé pour la recherche clinique en cardiovasculaire, et en
pratique clinique courante (31).

Le KCCQ est un questionnaire multidimensionnel long composé de 23 questions, réparties en 5
dimensions :
— limitation physique : 6 questions ;
— symptémes : 8 questions :
e fréquence : 4 questions,
e gravité : 3 questions,
e stabilité : 1 question ;

12 Ces questionnaires sont utilisables pour les maladies cardiovasculaires au décours desquelles une insuffisance cardiaque appa-
rait. Certains d’entre eux sont également utilisés pour évaluer la qualité de vie de patients atteints d’autres maladies cardiovascu-
laires : syndrome coronarien aigu, infarctus du myocarde, angine de poitrine.
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— auto-efficacité et connaissances : 2 questions ;

— qualité de vie : 3 questions ;

— limitation sociale : 4 questions.

Une question comprend :

— soit 5 niveaux de réponse : avec des cotations sur une échelle de Likert allant de 1 (pas du
tout/tout le temps/extrémement limité) a 5 (completement/jamais/pas limité) ;

— soit 6 niveaux de réponse : avec des cotations sur une échelle de Likert allant de 1 (extréme-
ment génant/les pires symptémes) a 6 (aucune géne/aucun symptéme) ;

— soit 7 niveaux de réponse : avec des cotations sur une échelle de Likert allant de 1 (tout le
temps) a 7 (jamais depuis 2 semaines).

Pour chaque dimension, un score est calculé en faisant la somme des cotations des questions la com-
posant : les valeurs des cotations s’étendentde 1 a5, de 1 46, oude 1 a 7, en fonction des questions.

Chaque score par dimension est ensuite transformé en un score compris entre 0 et 100 (31) :

1. par dimension, on soustrait au score obtenu le score le plus faible possible pour cette dimension
(ex. : le score le plus faible est égal a 6 pour les « limites physiques ») ;

2. on divise la valeur obtenue par I'étendue? (ex. : 6 pour les « limites physiques ») ;
enfin, on multiplie la valeur obtenue par 100.

Par exemple : la dimension « limites physiques » comporte 6 questions cotées sur une échelle allant
de 1 & 5. Le score obtenu pour la dimension se transforme de la fagon suivante.

Quand le score obtenu pour la dimension « limites physiques » est égal a 18, alors :

1. soustraire le score obtenu par 6 (score le plus bas) ;
2. puis diviser par 30 (valeur de I'étendue 6-1 = 5 multipliée par 6 questions) ;
3. etterminer en multipliant par 100.

— Soit ici = [(18 — 6) / 30] x 100 = 40.

Une évolution minimale de 5 points ou plus d’un score par dimension, chez un patient, traduit un chan-
gement cliniquement significatif de son état de santé (32).

Deux scores composites peuvent étre calculés :

— le score du statut fonctionnel : il est obtenu en calculant la moyenne des scores de la dimen-
sion « limitations physiques » et de la dimension « symptdomes » (prise en compte des questions
sur la fréquence et la gravité des symptdmes, mais exclusion des questions sur la stabilité des
symptémes) ;

— le score de résumé clinique : il est obtenu en calculant la moyenne des scores sur le « statut
fonctionnel », sur la « qualité de vie » et sur la « limitation sociale ».

Il N’y a pas de score global calculé.

Qu'il s’agisse du score par dimension ou des deux scores composites, un score €élevé indique une
meilleure qualité de vie et un score plus faible indique une dégradation de la qualité de vie.

Le questionnaire KCCQ a été traduit et validé dans 96 langues. D’aprées les informations disponibles
sur le site ePROVIDE, il a été traduit et validé en francais.

13 L’étendue d’une série statistique est la différence entre la valeur la plus élevée et la valeur la moins élevée (maximum - minimum).
Par exemple, pour la dimension portant sur les « limites physiques », I'étendue est égale a6 - 1 = 5.

HAS -« Aide a l'utilisation de questionnaires patients de mesure des résultats de soins (PROMSs) pour améliorer la pratique clinique courante
dans la prise en charge de l'insuffisance cardiaque * novembre 2022 24



Le questionnaire concerne les patients dgés de 18 ans ou plus. Il peut étre auto-administré par le
patient. Le support de recueil utilisable est le format pdf. La fréquence d’administration du question-
naire est toutes les deux semaines et le temps de remplissage est de 4 a 6 minutes.

Les informations sur la construction, les modalités de calcul et d’interprétation des résultats, les
modalités d’administration, la fréquence et le temps d’administration sont accessibles sur la partie
ePROVIDE® du site Mapi Research Trust au lien suivant : https://eprovide.mapi-trust.org/instru-
ments/kansas-city-cardiomyopathy-questionnaire#descriptive _information

=» Il convient de faire une demande de licence.

La grille est accessible sur les sites suivants :
— Site CV Outcomes : https://www.cvoutcomes.org/#
=» Il convient de faire une demande de licence! : https://www.cvoutcomes.org/kccg-plan-se-
lect-page/
— Partie ePROVIDE du site de validation linguistique Mapi Research Trust®:
=> Il convient de se connecter au lien suivant et de s’inscrire sur ePROVIDE?® pour obtenir une
copie du questionnaire (grille en anglais) : https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/kan-
sas-city-cardiomyopathy-questionnaire#review copy
=» Le site CV Outcomes est relayé sur la partie ePROVIDE?® du site Mapi Research Trust.
— Site Studylib (acces au format pdf de la grille en francais gratuitement) : https://study-
libfr.com/doc/2545698/questionnaire-sur-I-insuffisance-cardiague--kansas-city-

La grille est également accessible dans l'article de Green et al. (31) :

=» Cet article est relayé au lien suivant dans la partie ePROVIDE du site Mapi Research Trust®:
https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/kansas-city-cardiomyopathy-qguestionnaire#re-

view_copy

I Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire-12 (KCCQ-12)

La version simplifiée du Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire (KCCQ), le Kansas City Car-
diomyopathy Questionnaire-12 (KCCQ-12), a été développée par Spertus et Jones, en 2015 (33). Ce
guestionnaire permet d’évaluer la qualité de vie des patients souffrant d’insuffisance cardiaque. Il est
utilisé en recherche clinigue en cardiovasculaire et en pratique clinique courante (33).

Le KCCQ-12 est la version courte du KCCQ. C’est un questionnaire multidimensionnel composé
de 12 questions, réparties en 4 dimensions :

— limitation physique : 3 questions ;
— fréquence des symptdémes : 4 questions ;
— qualité de vie : 2 questions ;
— limitation sociale : 3 questions.
Une question comprend :

— soit 5 niveaux de réponse : avec des cotations sur une échelle de Likert allant de 1 (pas du
tout/tout le temps/extrémement limité) a 5 (complétement/jamais/pas limité) ;

14 Sur le site CV Outcomes, chaque licence comporte : 1) la version Word ou pdf du questionnaire dans différentes langues ; 2)
un fichier pdf contenant des instructions sur la fagon dont les échelles sont cotées a partir des réponses des patients (modalités de
calcul) ; 3) un guide de démarrage ; 4) les certifications des traductions. Lien : https://www.cvoutcomes.org/instruments/
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— so0it 6 niveaux de réponse : avec des cotations sur une échelle de Likert allant de 1 (extréme-
ment génant/les pires symptémes) a 6 (aucune géne/aucun symptoéme) ;
— soit 7 niveaux de réponse : avec des cotations sur une échelle de Likert allant de 1 (tout le
temps) a 7 (jamais depuis 2 semaines).
Pour chaque dimension, un score est calculé en faisant la somme des cotations des questions la com-
posant : les valeurs des cotations s’étendent de 1 a 5, ou de 1 a 6, ou de 1 a 7, en fonction des
questions.

Chaque score par dimension est ensuite transformé en un score compris entre 0 et 100 (cf. paragraphe
précédent sur la présentation du KCCQ).

Un score par dimension élevé indique une meilleure qualité de vie et un score plus faible indique une
dégradation de la qualité de vie.

Comme pour le KCCQ, une évolution minimale de 5 points ou plus d’un score par dimension, chez un
patient, traduit un changement cliniquement significatif de son état de santé (33). Une évolution mini-
male de 3 a 5 points ou plus du score global, chez un patient, traduit un changement cliniquement
significatif de son état de santé (33).

Le questionnaire KCCQ-12 a été traduit et validé dans 75 langues, dont le frangais. D’apres les infor-
mations disponibles sur le site ePROVIDE, il a été traduit et validé en frangais.

Le guestionnaire concerne les patients agés de 18 ans ou plus. Il peut étre auto-administré par le
patient. Le support de recueil utilisable est le format pdf. La fréquence d’administration du question-
naire est toutes les deux semaines et le temps de remplissage n’est pas disponible.

Les informations sur la construction, les modalités de calcul et d’interprétation des résultats, les
modalités d’administration et la fréquence d’administration sont accessibles sur la partie ePROVIDE
du site Mapi Research Trust® au lien suivant : https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/kansas-
city-cardiomyopathy-guestionnaire-12#descriptive_information

=» |l convient de faire une demande de licence.

La grille est accessible sur les sites suivants :
— Le site CV Outcomes : https://www.cvoutcomes.org/#
= |l convient de faire une demande de licence!* : https://www.cvoutcomes.org/kccql2-plan-

select-page/
— Partie ePROVIDE du site de validation linguistique Mapi Research Trust® :
=> |l convient de se connecter au lien suivant et de s’inscrire sur ePROVIDE?® pour obtenir une
copie du questionnaire : https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/kansas-city-cardiomyo-
pathy-questionnaire-12#descriptive information

=» Le site CV Outcomes est relayé sur ePROVIDE.

La grille est également disponible dans l'article de Spertus et al. (33) :

=» Cet article est relayé sur la partie ePROVIDE du site Mapi Research Trust® au lien suivant :
https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/kansas-city-cardiomyopathy-questionnaire-
12#references and websites
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3.2.2. Questionnaires permettant de suivre I’évolution clinique entre des
groupes de patients comparés

I Minnesota Living with Heart Failure (MLHF)

Le questionnaire Minnesota Living with Heart Failure (MLHF) a été développé par Rector et al., en
1987 (34). Il peut étre utilisé comme mesure de résultat de santé du patient dans les études et les
évaluations des patients atteints d’insuffisance cardiaque symptomatique pris en charge en ambula-
toire (classe Il a IV de la New York Heart Association), avec une fraction d’éjection réduite ou préser-
véel®, Le questionnaire peut étre utilisé dans les essais cliniques, pour tester la supériorité ou la non-
infériorité des dispositifs médicaux aux normes réglementaires, ou en pratique clinique courante, pour
déterminer si un traitement est efficace pour améliorer la qualité de vie des patients (34).

Le MLHF est un questionnaire multidimensionnel composé de 21 questions structuré en deux
parties (35, 36) :
1" partie : 13 questions/2 dimensions :
e fonction physique : 8 questions ;
e fonction émotionnelle : 5 questions.
— 2° partie : 8 autres questions abordant des aspects socio-économiques. Elles ne sont pas in-
cluses dans les 2 premiéres dimensions, mais dans le calcul du score global.

Chaque gquestion comprend 6 niveaux de réponse possibles sur une échelle de Likert, avec des
cotations allant de 0 (non) a 5 (beaucoup) (35, 36).

Un score est calculé pour chaque dimension : il correspond a la somme des cotations des ques-
tions la composant (35, 36).

Pour chaque dimension, le score varie respectivement :

— score physique : entre 0 et 40 ;
— score émotionnel : entre 0 et 25.

Le score global correspond a la somme des scores des 21 questions. |l varie entre 0 et 105.

Qu’il s’agisse du score global ou du score pour les deux premiéres dimensions (physique et émotion-
nelle), un score élevé indique un impact plus important de l'insuffisance cardiaque sur la qualité de vie
du patient (faible qualité de vie/détérioration de la fonction cardiaque) et un score faible indique un
impact moins important de l'insuffisance cardiaque sur la qualité de vie du patient (meilleure qualité de
vie) (35).

Pour observer un changement cliniquement significatif entre les groupes de patients comparés et des
changements au sein de ces groupes, il convient d’obtenir (35) :

— Une variation d’au moins 4,84 points pour le score « global »:
e cela signifie qu’'une évolution minimale de 4,84 points chez un patient traduit un changement
cliniguement significatif de son état de santé.
— Une variation d’au moins 2,56 points pour le score de la dimension « physique » :

e cela signifie qu’une évolution minimale de 2,56 points du score de la dimension physique
chez un patient traduit un changement cliniguement significatif de son état physique.

— Une variation d’au moins 0,98 point pour le score de la dimension « émotionnelle » :

15 Cf site suivant : https://license.umn.edu/product/minnesota-living-with-heart-failure-questionnaire-mlhfq
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e cela signifie qu'une évolution minimale de 0,98 point du score de la dimension émotionnelle
chez un patient traduit un changement cliniguement significatif de son état émotionnel.

Le questionnaire MLHF a été traduit et validé dans 103 langues (pour les deux versions : V 2.0 et
V 3.0). Il a été traduit et validé en frangais par I'organisation Mapi Research Trust (V 2.0 et V 3.0). Une
premiére adaptation transculturelle en francais a été réalisée par Briangon et al., en 1997 (36).

Le guestionnaire concerne les patients agés de 18 ans ou plus. Il peut étre auto-administré par le
patient ou administré par un enquéteur formé. Le support de recueil utilisable est le format pdf ou le
téléphone. La fréquence d’administration du questionnaire est toutes les quatre semaines et le temps
de remplissage est de 5 a 10 minutes.

Les informations sur la construction, les modalités de calcul et d’interprétation des résultats, les
modalités d’administration et la fréquence d’administration sont accessibles sur la partie ePROVIDE
du site Mapi Research Trust® au lien suivant : https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/minnesota-
living-with-heart-failure-questionnaire#descriptive _information

=» Il convient de faire une demande de licence.
La grille est accessible sur les sites suivants :

— Le site de l'université du Minnesota : https://license.umn.edu/product/minnesota-living-with-
heart-failure-guestionnaire-mlhfg
=> |l convient de faire une demande de licence!® dans la rubrique « licence ».
— La partie ePROVIDE du site Mapi Research Trust®:
=>» |l convient de se connecter au lien suivant et de s’inscrire sur ePROVIDE pour obtenir une
copie du questionnaire : https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/minnesota-living-with-
heart-failure-questionnaire#review_copy
= Les informations précédentes (site Mc Master University) sont relayées sur la partie ePRO-
VIDE du site Mapi Research Trust®.
La grille est accessible dans les articles suivants.
— En anglais : article de Rector et al. (34).
=» Cet article est relayé sur la partie ePROVIDE du site Mapi Research Trust® au lien suivant :
https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/minnesota-living-with-heart-failure-question-
naire#references_and websites
— En francais : article de Briancon et al. (36).

16 La licence du MLHF est payante lorsque la demande est faite par une organisation a but lucratif ayant pour objectif d’évaluer un
produit de santé ou un service (licence commerciale) ; elle est également payante, moins onéreuse, lorsqu’il s’agit d’'un projet de
recherche a but non lucratif, pour les professionnels de santé ou les organismes en charge de prodiguer des soins aux patients ; elle
est gratuite pour les étudiants et les chercheurs. La licence comporte la version 3 du questionnaire et des documents d’accompa-
gnement, qui seront disponibles apres téléchargement, et apres avoir réalisé et payé la demande de licence en ligne.
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I MacNew Heart Disease Health-related (Mc New)

Le questionnaire MacNew Heart Disease Health-related (Mc New) a été développé a la suite des
travaux!’ de Valenti et al. (39) et de Hillers et al. (40). Il évalue la qualité de vie des patients atteints
de maladies cardiovasculaires, d’infarctus du myocarde et d’insuffisance cardiaque. Il comprend une
partie axée sur les sensations émotionnelles (frustration, sentiment de confiance, satisfaction, décou-
ragement...), et une autre partie concernant I'impact de la maladie sur les activités au quotidien et les
limitations physiques. Il peut étre utilisé en recherche clinique et en pratique clinique courante (41, 42).

Le Mc New est un questionnaire multidimensionnel long, composé au total de 27 questions répar-
ties en 3 dimensions.

Certaines questions recoupent plusieurs dimensions (11 questions sont incluses dans 2 dimensions
et une question est incluse dans 3 dimensions), ce qui améne a la répartition suivante de 40 questions :

— aspects physiques : 13 questions ;
— aspects émotionnels : 14 questions ;
— aspects sociaux : 13 questions.

Chaque question comprend 7 niveaux de réponse possibles, avec des cotations sur une échelle de
Likert allant de 1 (tout le temps/extrémement limité) a 7 (jamais/aucune limitation).

Un score est calculé pour chaque dimension : il correspond a la moyenne des cotations des ques-
tions la constituant. Chaque score par dimension varie entre 1 et 7. Les réponses manguantes ne sont
pas incluses dans le calcul des scores par dimension.

Il est possible de calculer un score global : il correspond a la moyenne des cotations des 27 ques-
tions. Le score global varie entre 1 et 7.

Qu'il s’agisse du score par dimension ou du score global, un score élevé indique une meilleure qualité
de vie et un score faible indique une plus faible qualité de vie.

Le questionnaire Mc New permet de comparer des groupes de patients. Le seuil de changement clini-
quement significatif est disponible :

— pour observer un changement cliniguement significatif entre les groupes de patients comparés et
des changements au sein de ces groupes, il convient d’obtenir une variation d’au moins 0,5 point
(41, 43) ;
— une variation de 0,8 point entre les groupes de patients comparés correspond a un changement
tres important (43).
Le questionnaire Mc New a été traduit et validé dans 42 langues. La traduction en francais a été réali-
sée par I'équipe de Pavy et al., en 2015 (42).

Le questionnaire concerne les patients agés de 18 ans ou plus. Il peut étre auto-administré par le
patient. Le support de recueil utilisable est le format pdf. La fréquence d’administration du question-
naire est toutes les deux semaines et le temps de remplissage est de 10 minutes.

Les informations sur la construction, les modalités de calcul et d’interprétation des résultats, les
modalités d’administration, la fréquence d’administration et le temps de remplissage sont acces-
sibles sur la partie ePROVIDE du site Mapi Research Trust® au lien suivant : https://eprovide.mapi-

17 Le questionnaire Mc New correspond a une simplification d’un questionnaire initial intitulé « Quality of Life after Myocardial In-
farction Questionnaire » (QLMI), développé par Lim et al. (37) et Oldridge et al. (38).
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trust.org/instruments/macnew-heart-disease-health-related-quality-of-life-questionnaire#descrip-
tive information

=» |l convient de faire une demande de licence.

La grille de recueil est accessible sur :

— |e site Mac New : https://www.macnew.org/

= |l convient de faire une demande de licence®® : https://www.macnew.org/macnew-license
— la partie ePROVIDE du site Mapi Research Trust®:

=» |l convient de se connecter au lien suivant et de s’inscrire sur ePROVIDE pour obtenir une
copie du questionnaire (version pdf) : https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/macnew-
heart-disease-health-related-quality-of-life-questionnaire#review _copy

=» Le site Mac New est relayé sur la partie ePROVIDE du site Mapi Research Trust®.

3.2.3. Questionnaire permettant de suivre I’évolution clinigue d’un patient
ou de groupes de patients comparés

I Chronic Heart Failure Questionnaire (CHFQ)

Le Chronic Heart Failure Questionnaire (CHFQ) a été développé par Guyatt et al., en 1989 (21). Il
évalue la qualité de vie des patients atteints d’insuffisance cardiaque. Il peut étre utilisé en recherche
clinique, en recherche académique, pour les études observationnelles et en pratique clinique courante.

Le CHFQ est un questionnaire multidimensionnel court, composé de 20 questions structurées en
deux parties (21) :
1" partie : 16 questions/3 dimensions :

e dyspnée : 5 questions ;

e fatigue : 4 questions ;

e fonction émotionnelle : 7 questions.

— 2® partie : 4 autres questions portant sur le « sentiment de maitrise de la maladie ».

Pour la dimension « dyspnée », le questionnaire a la particularité d’étre personnalisé pour chaque

patient. Sur la base d’une liste de 26 activités, le patient choisit les 5 activités les plus frequemment
associées a son essoufflement au quotidien (21, 44).

Pour chaque question, le patient a le choix entre 7 niveaux de réponse possibles, avec des cotations
sur une échelle de Likert allant de 1 (extrémement limité/tout le temps) a 7 (pas du tout limité/jamais).

Un score par dimension est calculé pour les dimensions de la premiére partie (dyspnée, fatigue,
fonction émotionnelle) : il correspond a la somme des cotations des questions constituant la dimension
(21).

Pour une dimension donnée, un score élevé correspond a un meilleur état de santé.
Pour chaque dimension, le score varie respectivement :

— dyspnée : entre 5 (minimum) et 35 (maximum) ;
— fatigue : entre 4 (minimum) et 28 (maximum) ;
— fonction émotionnelle : entre 7 (minimum) et 49 (maximum).

18 La licence du Mc New comporte : 1) la version pdf du questionnaire dans différentes langues ; 2) des grilles de recueil et de
calcul Excel ; 3) des données de référence ; 4) une analyse de la littérature. Lien : https://www.macnew.org/product/macnew-english
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Il N’y a pas de calcul du score pour la dimension « sentiment de maitrise de la maladie ».
Il N’y a pas de score global calculé.

Pour les dimensions « dyspnée », « fatigue » et « fonction émotionnelle », pour observer un change-
ment cliniquement significatif entre les groupes de patients comparés et des changements au sein de
ces groupes, il convient d’obtenir en moyenne une variation d’environ 0,5 point par question?® (21, 45,
46). Une variation en moyenne d’un point ou plus par question correspond a un changement tres im-
portant (46).

Le questionnaire CHFQ a été traduit et validé dans neuf langues. Il a été traduit et validé en frangais
canadien (version certifiée).

Le questionnaire concerne les patients agés de 18 ans ou plus. Il peut étre administré par un enquéteur
formé. Le support de recueil utilisable est le format pdf ou un support électronique. La fréquence d’ad-
ministration du questionnaire est toutes les deux semaines et le temps de remplissage est de 10 a 15
minutes.

Les informations sur la construction, les modalités de calcul et d’interprétation des résultats, les mo-
dalités d’administration et la fréquence d’administration sont accessibles sur la partie ePROVIDE du
site Mapi Research Trust® aux liens suivants :
— Partie ePROVIDE du site de validation linguistique Mapi Research Trust® : https://eprovide.mapi-
trust.org/instruments/chronic-heart-failure-questionnaire#descriptive _information

=» |l convient de faire une demande de licence.
— Mc Master University (fiche de présentation du CHFQ): https://research.mcmas-
ter.ca/app/uploads/2018/08/97-025-Tech-Brief-CHQ-1.pdf

La grille est accessible sur les sites suivants :
— Mc Master University : https://milo.mcmaster.ca/questionnaires/questionnaires
=» |l convient de faire une demande de licence au lien suivant : https://research.mcmaster.ca/in-
dustry-investors/technologies-available-for-licensing/request-for-license/
=» Il est possible d’adresser un mail a I'une des adresses mail suivantes : milo@mcmaster.ca ou
asranis@mcmaster.ca
— Partie ePROVIDE du site de validation linguistique Mapi Research Trust® :
=» |l convient de se connecter au lien suivant et de s’inscrire sur ePROVIDE pour obtenir une
copie du questionnaire : https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/chronic-heart-failure-
guestionnaire#review _copy
=» Le site Mc Master University est relayé sur la partie ePROVIDE du site Mapi Research Trust®.

19 L’étude de Jaeschke et al. a montré que le seuil de changement significatif moyen par question, pour les 3 dimensions suivantes,
communes au CRQ et au CHF, est respectivement (45) : de 0,43 point pour la dyspnée ; de 0,64 point pour la fatigue ; et de 0,49
point pour la fonction émotionnelle.
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Tableau 2. Synthése des détails des questionnaires PROMs spécifiques pour I'utilisation en pratique clinique courante dans la prise en charge de l'insuffisance cardiaque.

Questionnaires PROMs spécifiques retenus pour la prise en charge de I'insuffisance cardiaque

PROMs Pathologies | Nombre total de ques- Modalités d’administra- Acces aux modalités de Fréquence(s) d’administration | Temps de remplissage
(Age des t|onz{nombre de questions tion/supports de recueil ;alcu! et Id interprétation (Période de rappel/observation) (Minutes)
patients) par dimension es résultats
(Modéle multidimensionnel)
Questionnaires permettant de suivre I’évolution clinique d’un patient
KCCQ Insuffisance | 23 questions/5 dimen- | Modalité d’administra- CISSIES SUlVaniss Toutes les deux semaines. 4-6
i ; . PR ; ; — ePROVIDE :
(z18ans) | CArddUe  fsions tion: le questionnaire Cf. site  ePROVIDE: | Cf. site ePROVIDE :

— limitation physique : 6
questions ;

— symptdémes : 8 ques-
tions ;

— auto-efficacité et con-
naissances : 2 ques-
tions ;

— qualité de vie : 3 ques-
tions ;

— limitation sociale : 4
questions.

Cf. sites suivants :

— ePROVIDE : https://epro-
vide.mapi-trust.org/instru-
ments/kansas-city-
cardiomyopathy-ques-
tionnaire#descriptive_in-
formation

est auto-administré par
le patient.

Support de recueil :

pdf.

Cf. site ePROVIDE :
https://eprovide.mapi-
ments/kansas-city-car-
diomyopathy-
questionnaire#descrip-

(1)

https://eprovide.mapi-
trust.org/instru-
ments/kansas-city-car-
diomyopathy-
questionnaire#descrip-
tive_information

— CV Outcomes :
https://www.cvout-
comes.org/kccqg-plan-
select-page/

(1)

https://eprovide.mapi-
trust.org/instruments/kansas-

https://eprovide.mapi-
trust.org/instru-

city-cardiomyopathy-ques-

ments/kansas-city-car-

tionnaire#descriptive infor-

diomyopathy-

mation

questionnaire#descrip-
tive_information
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— CV Outcomes :
https://www.cvout-
comes.org/kccg-plan-se-
lect-page/

(1)

Cf. sites suivants :

KCCQ-12 | Insuffisance | 12 questions/4 dimen- | Modalité d’administra- Toutes les deux semaines. Information non dis-
(= 18ans) | C2rdiague sions : tion: le qugs,.tiorlnaire - EER?/'DE :'d . cf. Site ePROVIDE - | Ponible.
L . est auto-administré par pesiC B B BT _ . )
— limitation physique : 3 le pafient trust.org/instru- https.//eprowde.mam-
questions ; ' ments/kansas-city-car- | (rust.org/instruments/kansas-
- fréquence des Support de recueil : diomyopathy- city-cardiomyopathy-ques-
symptomes : 4 ques- pdf. questionnaire-12#de- tionnaire-12#descriptive in-
tions ; Cf. site ePROVIDE: | scriptive information formation
— qualité devie: 2ques- | hiips:/jeprovide.mapi- | — CV Outcomes :
tions ; trust.org/instru- https://www.cvout-
— limitation sociale : 3 ments/kansas-city-car- comes.org/kceg-plan-
questions. diomyopathy- select-page/
Cf. site ePROVIDE : questionnaire-12#des- | (33)
https://eprovide.mapi- criptive information
trust.org/instruments/kan-
sas-city-cardiomyopathy-
guestionnaire-12#descrip-
tive_information
(33)
Questionnaires permettant de suivre I’évolution clinique entre des groupes de patients comparés
MLHF Insuffisance | — 1 partie : 13 ques- Modalités  d’adminis- | Cf. sites suivants : Toutes les quatre semaines. 5-10
(218ans) | CRIAACE ponei2 dmensions  7) | tration :le questionnaire | oo e Cf.  site  ePROVIDE: | Cf. site ePROVIDE :

physique (8 questions) ;
2) émotionnelle (5 ques-
tions).

est auto-administré par
le patient ou administré
par un enquéteur forme.

https://eprovide.mapi-

https://eprovide.mapi-

trust.org/instru-
ments/minnesota-living-

trust.org/instruments/minne-

https://eprovide.mapi-
trust.org/instru-

sota-living-with-heart-failure-

ments/minnesota-liv-

with-heart-failure-

ing-with-heart-failure-
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— 2¢ partie : 8 questions
portant sur les aspects
sociodémographiques.

Cf. site ePROVIDE :
https://eprovide.mapi-
trust.org/instruments/min-

Support de recueil : pdf
ou téléphone.

Cf. site ePROVIDE :
https://eprovide.mapi-

trust.org/instru-
ments/minnesota-living-

nesota-living-with-heart-fail-

with-heart-failure-ques-

ure-
questionnaire#descrip-
tive _information

(35)

tionnaire#descriptive in-
formation

questionnaire#descrip-

questionnaire#descriptive in-

questionnaire#descrip-

tive_information

— Université du Minne-
sota : https://li-
cense.umn.edu/product
/minnesota-living-with-
heart-failure-question-
naire-mihfq

formation

tive_information

Insuffisance
cardiaque,
infarctus du
myocarde,
angine de
poitrine, ma-
ladies car-
diaques

MacNew

(= 18 ans)

27 questions/3 dimen-
sions :

— aspects physiques : 13
questions ;

— aspects émotionnels :
14 questions ;

— aspects sociaux : 13
questions.

Cf. site ePROVIDE :
https://eprovide.mapi-
trust.org/instruments/mac-
new-heart-disease-health-
related-quality-of-life-ques-
tionnaire#descriptive _infor-
mation

(42)

Modalité d’administra-
tion : le questionnaire
est auto-administré par
le patient.

Support de recueil :

pdf.

Cf. sites suivants :

— ePROVIDE:
https://eprovide.mapi-
trust.org/instru-
ments/macnew-heart-
disease-health-re-
lated-quality-of-life-
questionnaire#de-
scriptive _information

— Mac New :
https://www.mac-
new.org/information

(42)

Cf. site ePROVIDE :
https://eprovide.mapi-
trust.org/instruments/mac-
new-heart-disease-health-
related-quality-of-life-
questionnaire#descrip-

= Les modalités de
calcul sont expli-
quées dans le
document d’ins-
tructions de cal-
cul.

Toutes les 2 semaines.

Cf. site ePROVIDE :
https://eprovide.mapi-
trust.org/instruments/mac-

10

Cf. site ePROVIDE:
https://eprovide.mapi-
trust.org/instru-

new-heart-disease-health-re-

ments/macnew-heart-

lated-quality-of-life-
questionnaire#descriptive in-

disease-health-related-
quality-of-life-question-

formation

(42)

naire#descriptive _in-
formation
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Questionnaire permettant de suivre I’évolution cliniqgue d’un patient ou de groupes de patients comparés

CHFQ

(=18
ans)

Insuffisance
cardiaque

16 questions/3 dimen-
sions :

— dyspnée : 5 questions ;

— fatigue : 4 questions ;

— fonction émotionnelle :
7 questions.

+ 4 autres questions sur le
“sentiment de maitrise de
la maladie”.

Cf. site ePROVIDE :
https://eprovide.mapi-
trust.org/instru-
ments/chronic-heart-failure-
questionnaire#languages

Modalité d’administra-
tion : le questionnaire est
administré par un enqué-
teur formé.

Supports de recueil :

— pdf;
— électronique.

Cf. sites suivants :

— ePROVIDE :
https://eprovide.mapi-
trust.org/instru-
ments/chronic-heart-
failure-question-
naire#descriptive in-
formation

— Mc Master :
https://re-
search.mcmas-
ter.ca/app/uploads/20

18/08/97-025-Tech-
Brief-CHQ-1.pdf

Cf. site ePROVIDE :
https://eprovide.mapi-
trust.org/instru-
ments/chronic-heart-failure-
questionnaire#descrip-
tive_information

Pour poser une question :

— https://research.mcmas-
ter.ca/contact-us/staff-di-
rectory/?o0fc=MILO%20-
%20McMaster%20In-
dustry%20Liaison%200f-
fice

Aller en bas de la page,
dans la rubrique “Have a
question”.

Toutes les deux semaines.

Cf. site ePROVIDE :
https://eprovide.mapi-
trust.org/instruments/chronic-

10-15

Cf. site ePROVIDE :
https://eprovide.mapi-
trust.org/instru-

heart-failure-question-
naire#descriptive _information

ments/chronic-heart-
failure-question-

naire#descriptive in-
formation
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4. Insuffisance cardiaque : sélection,
association et organisation du recueil des
PROMSs

4.1. L’association d’un questionnaire PROMs générique a un
guestionnaire PROMs spécifique pour les patients atteints
d’insuffisance cardiaque

Les principes généraux sur I'association d’'un questionnaire PROMs générique a un questionnaire
PROMs spécifique sont abordés dans la partie 2.2 du présent guide.

La littérature apporte les informations ou recommandations suivantes, concernant I'association d’un
guestionnaire PROMs générique avec un questionnaire spécifique pour l'insuffisance cardiaque.

— Un guide de recommandations? élaboré par le NHS recommande d’administrer un questionnaire
PROMs spécifique de l'insuffisance cardiaque, de type MLHF, avec un questionnaire générique,
de type SF-36 ou EQ-5D (47). Les deux types de questionnaires permettent d’apporter des infor-
mations complémentaires sur I'état de santé des patients atteints d’insuffisance cardiaque. L uti-
lisation du questionnaire EQ-5D est préférée a celle du questionnaire SF-36, du fait de sa rapidité
d’administration, d’aprés les préférences d’'usage au Royaume-Uni (47).

— Dautres travaux de revue de la littérature recommandent d’associer un questionnaire PROMs
générique avec un guestionnaire PROMs spécifique pour la prise en charge et le suivi de I'insuf-
fisance cardiaque :

e larevue de littérature réalisée par le Kings Fund, en 2010, reprend les recommandations du
NHS et indique que, dans le cas de pathologies chroniques?:, il est recommandé d’associer
un questionnaire PROMs générique (EQ-5D ou SF-36) avec un questionnaire PROMs spé-
cifique (48) ;

e des travaux réalisés a I'Université d’Oxford, par le Dr Fritzpatrick et al., en 2012, indiquent
que, dans le cas du suivi d’'une pathologie chronique a long terme (dont l'insuffisance car-
diaque), il est recommandé d’associer un questionnaire PROMs générique avec un ques-
tionnaire PROMSs spécifique (49) ;

e une revue de littérature réalisée par Cano de la Cuerda et al.,, en 2012, indique que les
questionnaires PROMSs génériques et spécifiques sont complémentaires, et qu’il est courant
d’associer ces deux types de questionnaires pour prendre en compte tous les domaines qui
peuvent influer sur la qualité de vie des patients (50) ;

e l|e projet ICHOM recommande d’utiliser ensemble (51, 52) :
- le questionnaire spécifigue KCCQ-12,
- le questionnaire générique Patient-Reported Outcomes Measurement Information Sys-
tem (PROMIS) Physical Function (PF) Short Form 4a (PROMIS - PF Short Form 4a),

20 Ce guide se base sur une revue de la littérature réalisée par un groupe d’experts de I'Université d’Oxford, en 2009, concernant
les PROMs génériques et spécifiques utilisés pour la prise en charge de l'insuffisance cardiaque. Il a été élaboré sur la base des
évaluations du niveau de preuve de questionnaires PROMs pour linsuffisance cardiaque (qualités psychométriques et opération-
nelles) et des commentaires apportés par un groupe d’experts de I'Université d’Oxford.

21 Diabete, asthme, AVC, BPCO, épilepsie, insuffisance cardiaque, autres...
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- et un questionnaire spécifique a I'anxiété et la dépression : le Patient Health Question-
naire - 2 (PHQ-2), qui est une version simplifiée du questionnaire PHQ-9, traduit et validé
en francais, et présenté en Annexe 3. L'utilisation du PHQ-2, suivie de celle du PHQ-9,
fournit une mesure précise dans le dépistage de la dépression (53).

Les recommandations de la littérature proposent I'association de questionnaires PROMs génériques
et spécifiques. Cette association est a considérer en fonction des choix médicaux (age des patients,
stade de la maladie, aspect de la prise en charge, suivi de la prise en charge évalué) et opérationnels
(modalités d’administration, nombre de questions, nombre de dimensions, temps d’administration, fré-
guence d’administration) qui seront effectués par les professionnels de santé, chercheurs, associations
ou groupes d’usagers.

4.2. Choix et organisation du recueil des PROMs

Ci-dessous sont présentés deux schémas sur le choix et I’organisation du recueil des PROMs :

— le premier schéma présente les principes généraux appliqués a l'insuffisance cardiaque, résumant
les différentes étapes pour choisir un questionnaire PROMs et organiser le recueil et I'analyse
(Schéma 1) ;

— le second schéma propose un logigramme reprenant les différentes étapes a suivre pour le choix
d’'un questionnaire PROMs spécifique, pour la prise en charge des patients atteints d’insuffisance
cardiaque, en fonction du suivi de I'évolution clinique envisagé (Schéma 2).
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Schéma 1. Les différentes étapes pour choisir un questionnaire PROMs générique et spécifique, et organiser le recueil et 'analyse.

Choix d’un questionnaire PROMs générique : un parmi ceux les plus couramment utilisés (EQ-5D, SF-36, SF-12) ou le NHP, le PGI, ou le PROMIS - PF Short
Form 4a, pour l'insuffisance cardiaque (cf. partie 3.1).

e Le questionnaire SF-36 (ou sa version simplifiée : le SF-12) mesure des limitations physiques d’ordre général (activité physique notamment), et le question-

naire EQ-5D comporte des questions générales sur les symptomes.

Choix d’un questionnaire PROMs spécifique les différentes étapes pour choisir un questionnaire PROMs générique et spécifique, et organiser le recueil et

— .
Nécessité de coupler

les 2 types de ques-
tionnaires

'analyse (cf. Schéma 2).

Recueil du questionnaire en fonction des modalités et formats d’administration disponibles :

— cabinet ville/hépital : auto-administré dans la salle d’attente ou, si c’est possible, avec le questionnaire choisi administré par un enquéteur formé (papier/stylo ou
tablette) ;
— domicile : auto-administré sous format papier/stylo, par ordinateur, tablette OU, si c’est possible, avec le questionnaire choisi administré par un enquéteur au

tdldnhnne ni1 nar 11N :ervealir vneal intaractif

Calcul et interprétation des résultats : modalités de calcul disponibles dans les guides méthodologiques, manuels d’utilisation, questionnaires papier ou en

liane. ou dans les articles.

Acces aux résultats par le patient (selon les modalités disponibles) : envoi postal, remise en mains propres et discussion avec le cabinet de ville (ou I'établis-

sement), acces en ligne (si possible).

Analyse/discussion des résultats :

— analyser quelle(s) question(s) (ou dimension(s)) est (sont) responsable(s) de I'amélioration ou I'aggravation de I'état du patient ;
— discussion entre le patient et le médecin de ville ou I'’équipe soignante a I’hopital.

|

Plan de suivi de la prise en charge en cas d’aggravation d’un score :
1. rechercher quelle question (dimension) traduit I'aggravation de I'état du patient pour identifier la cause ;

2. mettre en place une surveillance médicale adaptée.
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Schéma 2. Les différentes étapes a suivre pour le choix et 'organisation du recueil d’'un questionnaire PROMs spécifique pour la prise en charge des

patients atteints d’insuffisance cardiaque.

Suivi de [I’évolution clinigue d’un patient :

CHFQ, KCCQ, KCCQ-12.

Choix du guestionnaire en fonction des questions
(dimensions) proposées, des modalités et formats
d’administration proposés et des temps d’adminis-

tration possibles (4-15 minutes).

Recueil des questionnaires :
— format papier (pdf) : CHFQ, KCCQ, KCCQ-12 ;
— en ligne : CHFQ.

Calcul et interprétation des résultats :

modalités dans des articles ou des sites en ligne.

Deux types de questionnaires spécifiques
pour une utilisation courante en pratique clinique
ou pour 'amélioration des pratiques de prise en
charge.

Questionnaires auto-administrables
en cabinet (KCCQ, KCCQ-12,
MLHF, Mc New) (ville/hopital) ou
administrés par un enquéteur
(CHFQ), ou les deux (MLHF)

Suivi de I’évolution clinique entre des groupes
de patients comparés : CHFQ, MLHF, Mc New.

Choix du questionnaire en fonction des ques-
tions (dimensions) proposées, des modalités et
formats d’administration proposés, et des temps
d’administration possibles (5-10 minutes).

Recueil des questionnaires :
— format papier (pdf) : CHFQ, MLHF, Mc New ;
— téléphone : CHFQ, MLHF.

Calcul et interprétation des résultats :

modalités dans des articles ou des sites en ligne.
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5. Conclusion

Pour mesurer les résultats de soins a partir de l'interrogation de patients atteints d’insuffisance car-
diaque, outre les trois questionnaires PROMs génériques les plus couramment utilisés (SF-36, SF-12
et EQ-5D), trois autres questionnaires génériques utilisés dans cette pathologie (NHP, PGI, PROMIS -
PF Short Form 4a) et cing questionnaires spécifigues (KCCQ, KCCQ-12, MLHF, Mc New, CHFQ),
traduits et validés en francais, ont été identifiés a partir de I'analyse de la littérature, et ce dans I'objectif
d’avoir des questionnaires utilisables rapidement par les professionnels de santé ou autres acteurs en
France.

Ces questionnaires recouvrent des dimensions de mesures différentes et présentent des longueurs et
des complexités de calcul diverses. Le choix final d’'utiliser 'un ou l'autre de ces questionnaires reste
a 'appréciation des professionnels de santé, chercheurs, associations ou groupes d’usagers.

Le choix doit étre fait en fonction de I'objectif poursuivi, en s’interrogeant sur les questions/dimensions
a mesurer (symptdomes, aspects fonctionnels, physiques, psychologiques, relationnels, émotionnels,
sociaux, etc.), la patientéle et son age, les modalités d’administration, les supports de recueil, les temps
de remplissage et les fréquences d’administration des questionnaires.

D’autres questionnaires spécifiques, non retenus pour l'insuffisance cardiaque, sont présentés pour
information en Annexe 3 de ce guide, car ils ne répondent pas a tous les critéres retenus par la HAS
dans la méthode de sélection des questionnaires PROMs (cf. Annexe 2 de ce guide).
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Annexe 1.Présentation du questionnaire Sickness Impact Profile (SIP)

Ce questionnaire générique répond a la plupart des critéres de sélection définis en Annexe 2. Cepen-
dant, le nombre trés important de questions qui le composent (136 questions) interroge sur son utili-
sation en routine dans les établissements de santé ou les structures de soins en ville.

I Sickness Impact Profile (SIP)

Le questionnaire Sickness Impact Profile (SIP) a été développé par Bergner et Gibson, en
1976 (54). Il mesure I'impact de la maladie sur la fonction physique, les activités quotidiennes et les
changements de comportement du patient. Ce questionnaire a été utilisé dans quelques études sur
l'insuffisance cardiaque (16, 19, 20).

Le SIP est un questionnaire multidimensionnel long, constitué de 136 questions, réparties en
12 domaines, regroupés eux-mémes en 3 dimensions.
— Physique : 45 questions réparties en 3 domaines :
e soins du corps et mouvement : 23 questions ;
e déambulation : 12 questions ;
e mobilité : 10 questions.
— Psychosocial : 48 questions réparties en 4 domaines :
e comportement émotionnel : 9 questions ;
e comportement de vigilance : 10 questions ;
e interaction sociale : 20 questions ;
e communication : 9 questions.
— Domaines indépendants : 43 questions réparties en 5 domaines :
e sommeil et repos : 7 questions ;
e manger : 9 questions ;
e gestion de la maison : 10 questions ;
e travail : 9 questions ;
e |oisirs et passe-temps : 8 questions.

Les réponses aux guestions sont de type binaire : oui/non.

Un score est calculé par dimension : il correspond a la somme des cotations de toutes les questions
d’une dimension, divisée par le score de dysfonctionnement maximum possible pour cette dimension,
multiplié par 100. Le score par dimension varie entre 0 et 100.

Un score global est calculé : il correspond a la somme des cotations des questions de toutes les
dimensions, réparties a travers tous les domaines, divisée par le score de dysfonctionnement maxi-
mum possible, multiplié par 100. Le score global varie entre 0 et 100.

Qu'il s’agisse du score par dimension ou du score global, un score faible indique une meilleure qualité
de vie et un score élevé indique une détérioration de la qualité de vie.

Le seuil de changement cliniquement significatif n’est pas spécifié dans la population dans laquelle le
questionnaire a été développé.

Le questionnaire SIP a été traduit et validé dans 37 langues. Il a été traduit et validé en francgais par
Chwalow et al., en 1992 (55).

Le questionnaire concerne les patients agés de plus de 18 ans. Il peut étre auto-administré par le
patient ou administré par un enquéteur formeé. Le support de recueil utilisable est le format pdf. La
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fréquence d’administration du questionnaire est tous les jours et le temps de remplissage est de 20-
30 minutes.

Les informations sur la construction, les modalités de calcul et d’interprétation des résultats, les
modalités d’administration, la fréquence d’administration et le temps de remplissage sont acces-
sibles sur la partie ePROVIDE du site Mapi Research Trust® au lien suivant : https://eprovide.mapi-
trust.org/instruments/sickness-impact-profile#descriptive _information

=» |l convient de faire une demande de licence.

La grille est accessible sur la partie ePROVIDE du site de validation linguistique Mapi Research
Trust® aux liens suivants :

— https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/sickness-impact-profile#fneed this questionnaire
— https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/sickness-impact-profile#review copy
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Annexe 2. Méthode utilisée pour la sélection des questionnaires PROMs
génériques et spécifiques

Un questionnaire PROMs générique ou spécifique par pathologie est retenu si les informations sui-
vantes sont toutes disponibles :

version traduite et validée sur le plan linguistique? en francais ;

— description de la population concernée par le questionnaire ;

— acces aux modalités de calcul du (des) score(s) et d’interprétation des résultats ;
— acces aux modalités et fréquences d’administration des questionnaires ;

— informations sur le temps de remplissage d’'un questionnaire (minutes) ;

— acces aux supports de recueil disponibles ;

— précision d’une utilisation courante en pratique clinique courante ou pour I'amélioration des pra-
tiques de prise en charge des patients ;

— précision du seuil de changement cliniquement significatif : il s’agit de la plus petite différence
cliniguement importante pour un patient, encore appelée seuil de pertinence clinique ;

e score obtenu chez un patient, par rapport a une valeur initiale, ou entre deux mesures con-
sécutives (ou plus) ;
ou

e scores obtenus entre des groupes de patients comparés, traduisant des changements au
sein de ces groupes de patients.

22 Il est attendu qu’un questionnaire PROMs soit traduit et validé en francais (validation linguistique et sur le plan des qualités
métrologiques) dans le cadre des travaux de recherche (articles scientifiques, abstracts, rapports de recherche, rapports de doctorat).
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Annexe 3.Présentation des questionnaires spécifiques non retenus pour la
prise en charge de I’insuffisance cardiaque

Dix questionnaires spécifiques n’ont pas été retenus pour la prise en charge des patients présentant
une insuffisance cardiaque, car une des informations suivantes n’a pas été retrouvée (cf. Tableau 3) :

— questionnaire traduit et validé en frangais ;
— seuil de changement cliniquement significatif :
e du score obtenu chez un patient, par rapport a une valeur initiale, ou entre 2 mesures con-
sécutives (ou plus) ;
ou

e des scores obtenus entre des groupes de patients comparés, traduisant des changements
au sein de ces groupes de patients.

— temps d’administration ;
— fréquence d’administration.

Il s’agit :

— de questionnaires spécifiques utilisés pour la prise en charge de l'insuffisance cardiaque, et
ciblant la fonction cardiaque, les aspects physiques, émotionnels, sociaux... (CHP, DASI), la dé-
pression (CDS, PHQ-2, PHQ-4, PHQ-8, PHQ-9) ou les troubles cognitifs (ZBI-22, ZBI-12) ;

— du questionnaire Ferrans and Powers Quality of Life Index (QLI) — Version cardiaque 1V, asso-
ciant a la fois des questions sur la satisfaction et sur la qualité de vie, adapté pour les maladies
cardiovasculaires.
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Tableau 3. Réponses aux critéres d’éligibilité des questionnaires PROMs spécifiques non retenus.

Suivi de I'évolution clinique d’'un patient | Suivi de I'évolution clinique entre
des groupes de patients comparés

o
o
o
o
o
o
©
©
o
o
o

O IR AN BE< AN B AN RN
OHONON I AKX A< OO0
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Q . information retrouvée. 6: information non retrouvée.
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I Cardiac Depression Scale (CDS)

Le questionnaire Cardiac Depression Scale (CDS) a été développé par Hare et Davis, en 1996 (56).
Il s’agit d’'une échelle qui mesure 'lhumeur dépressive et les changements dans la dépression chez les
patients atteints de maladies cardiovasculaires, dont ceux atteints d’'insuffisance cardiaque, agés de
18 ans et plus. L’échelle CDS mesure avec précision I’humeur dépressive (en tant que « trouble de
'adaptation avec humeur dépressive ») et les modifications de la dépression chez les patients car-
diaques, en pratigue clinique courante.

Le CDS est un questionnaire multidimensionnel long, composé de 26 questions réparties en 7 di-
mensions :

— sommeil ;

— anhédonie (perte de la capacité a ressentir du plaisir et de l'intérét) ;

— incertitude ;

— humeur ;

— capacités cognitives ;

— désespoir ;

— inactivité.
Chaque question comprend 7 niveaux de réponse possibles, avec des cotations sur une échelle de
Likert allant de 1 (jamais/absolument pas d’accord) a 7 (tout le temps/toujours d’accord).

Sept questions? nécessitent un processus de notation inversée encore appelé reverse scoring. Par
exemple, un score de 1 prend la valeur de 7, un score de 2 prend la valeur de 6, un score de 3 prend
la valeur de 5, un score de 4 reste a la valeur de 4.

Aucun score n’est calculé par dimension. Un score global est calculé : il correspond a la somme des
cotations des questions de I'ensemble des dimensions. Il varie entre 26 et 182.

Un score faible indique une humeur moins dépressive et un score €élevé une humeur plus dépressive.
Le seuil de changement cliniquement significatif n’a pas été retrouvé dans la littérature.

Le questionnaire CDS a été traduit et validé dans 9 langues. La traduction en francais a été validée
sur le plan linguistique. Il n’a pas été retrouvé de publication disponible faisant état des travaux de
validation en francais.

Le questionnaire CDS concerne les patients agés de 18 ans et plus. Il peut étre auto-administré par le
patient. Le support de recueil utilisable est soit un format pdf, soit un format de recueil électronique. Le
temps de remplissage du questionnaire est de 5 minutes.

Les informations sur la construction, les modalités de calcul et d’interprétation des résultats, le temps
et la fréquence d’administration sont accessibles sur la partie ePROVIDE du site de validation lin-
guistique Mapi Research Trust®, au lien suivant : https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/car-
diac-depression-scale#descriptive information

=» |l convient de faire une demande de licence.

La grille de recueil est accessible sur les sites suivants :

— https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/cardiac-depression-scale#review copy
— https://www.sralab.org/sites/default/files/2017-06/Cardiac%20Depres-
sion%20Scale%2026%20Iltems Hare%201993.pdf

23 Il s’agit des questions suivantes : 2, 4, 12, 15, 19, 20 et 23.
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I Cardiac Health Profile (CHP)

Le questionnaire Cardiac Health Profile (CHP) a été développé par Wahrborg et al., en 1996 (57). Il
mesure la qualité de vie des patients atteints de maladies cardiovasculaires, dont I'insuffisance car-
diaque, chez les patients 4gés de plus de 40 ans. Il peut étre utilisé en recherche clinique et en pratique
clinique courante.

Il a été adapté pour 6 sous-groupes de pathologies cardiovasculaires, dont l'insuffisance cardiaque.
Le CHP est un questionnaire multidimensionnel court, composé de 19 questions réparties en 3 di-
mensions :

— existence et degré d’une angine de poitrine (angor stable)?*: une question ;
— qualité de vie : 16 questions (génériques et specifiques) ;
— évaluation subjective du résultat au traitement : 2 questions.
Les questions de la premiére et de la troisieme dimension sont évaluées sur une échelle de Likert.

Les questions de la seconde dimension (questions sur la qualité de vie génériques et spécifiques) sont
évaluées sur une échelle visuelle analogique. Elle consiste en une ligne de 20 cm, graduée de 0 a
100, ou le patient doit indiquer comment il évalue son état de santé actuel, 0 étant le pire état de santé
possible et 100 le meilleur état de santé possible.

Il est calculé un score par dimension, ainsi qu’un score global.
Un score faible indique une meilleure qualité de vie et un score élevé une moins bonne qualité de vie.
Le seuil de changement cliniquement significatif n’a pas été retrouvé dans la littérature.

Le questionnaire CHP a été traduit et validé dans 14 langues. D’apres les informations disponibles sur
le site ePROVIDE, il a été traduit et validé en frangais (pas de publication disponible).

Le questionnaire concerne les patients adultes agés de 40 ans et plus. Il peut étre auto-administré par
le patient. Le support de recueil utilisable est le format pdf. Le temps de remplissage est de 10 minutes.

Les informations sur la construction, les modalités de calcul et d’interprétation des résultats, le temps
de remplissage et le questionnaire sont accessibles sur la partie ePROVIDE du site Mapi Research
Trust®, au lien suivant : https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/cardiac-health-profile#descrip-
tive_information

=» |l convient de faire une demande de licence.

Les informations suivantes sont relayées sur la partie ePROVIDE du site Mapi Research Trust®:

— Il est possible de commander le manuel sur les modalités de calcul et d’interprétation des résul-
tats, intitulé « Wahrborg P. The Cardiac Health Profile. Manual. PMC Publ., Géteborg, Sweden,
2000 », en écrivant a I'adresse suivante : Psychomedica Consulting, Box 53 176, S-400 15 Go6-
teborg, Sweden.

— Il est possible d’écrire a Peter Wahrborg pour obtenir la traduction d’un questionnaire et faire une
demande d'utilisation : peter@wahrborg.se

— Il est possible d’adresser une demande de devis (selon la commande souhaitée) en remplissant
un formulaire a 'adresse suivante : https://www.afternic.com/forsale/psychome-
dica.com?utm_source=TDFS DASLNC&utm medium=DASLNC&utm_ campaign=TDFS DASL
NCé&traffic type=TDFS DASLNC&traffic_id=dasIhc&

24 Selon la classification de la Société canadienne de cardiologie (Canadian Cardiovascular Society (CSS)).
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| Duke Activity Status Index (DASI)

Le questionnaire Duke Activity Status Index (DASI) a été développé par Hlatky et al., en 1989 (58).
Il mesure la capacité fonctionnelle et la qualité de vie des patients atteints de maladies cardiovascu-
laires, dont I'insuffisance cardiaque, chez les patients dgés de 18 ans et plus. Il peut étre utilisé en
recherche clinique, en pratique clinique courante, mais semble plus adapté pour la recherche cli-
nigue (58).

Le DASI est un questionnaire multidimensionnel court, composé de 12 questions réparties en 5 di-
mensions :

— soins personnels : 1 question ;
— soins ambulatoires : 4 questions ;
— taches ménageéres : 4 questions ;
— fonction sexuelle : 1 question ;
— loisirs : 2 questions.
Chaque question comprend 4 niveaux de réponse possibles, avec des cotations sur une échelle de

Likert allant de 1 (jamais) a 4 (tout le temps). Par la suite, pour chaque question, la valeur de la cotation
est multipliée par un facteur de pondération qui varie de 1,75 a 8.

Un score global est calculé : il correspond a la somme des scores pondérés des 12 questions cou-
vrant les 5 dimensions. Le score global varie entre O et 58,2.

Un score faible indique une moins bonne capacité fonctionnelle et un score élevé indique une meilleure
capacité fonctionnelle.

Le seuil de changement cliniquement significatif n’a pas été retrouvé dans la littérature.

Le questionnaire DASI a été traduit et validé dans 4 langues, dont le francais canadien. Il n’a pas été
retrouvé de publication disponible faisant état des travaux de validation en frangais canadien.

Le questionnaire DASI concerne les patients agés de 18 ans et plus. Il peut étre auto-administré par
le patient ou administré par un enquéteur formé. Le support de recueil utilisable est le format pdf. Le
temps de remplissage du questionnaire est de 5 minutes.

Les informations sur la construction, les modalités de calcul et d’interprétation des résultats, et le
temps d’administration sont accessibles dans la partie ePROVIDE du site Mapi Research Trust®, au
lien suivant : https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/duke-activity-status-index#descriptive in-
formation

=» |l convient de faire une demande de licence.

La grille est accessible dans l'article de Coutinho-Myrrha et al. (59).

=» Cet article est relayé au lien suivant dans la partie ePROVIDE du site Mapi Research Trust®:
https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/duke-activity-status-index#review copy
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Les différentes versions du guestionnaire Patient Health Questionnaire (PHQ) : PHQ-
9, PHQ-8, PHQ-4, et PHQ-2

Le questionnaire Patient Health Questionnaire-9 (PHQ-9) a été développé par Kroenke, Spitzer, Wil-
liams et al., en 2002, dans le cadre d’'une bourse d’études financée par Pfizer® (60-64). Il s’agit d’'une
échelle destinée a mesurer la gravité de la dépression et a diagnostiquer les troubles dépressifs, no-
tamment chez les patients atteints d’insuffisance cardiaque.

Le PHQ-9 est un questionnaire unidimensionnel court, composé de 9 questions.
Il existe plusieurs versions simplifiées du PHQ-9 :

— PHQ-8: 8 gquestions (62, 65) ;
— PHQ-4: 4 questions (62, 66) ;
— PHQ-2: 2 questions (66, 67).
Les questionnaires PHQ-8 et PHQ-2 sont unidimensionnels courts.

Le PHQ-4 comporte 2 questions du PHQ-8 et 2 questions du questionnaire Generalized Anxiety Di-
sorder-7 (GAD-7)%,

Le PHQ-4 comporte 4 questions, réparties en 2 dimensions :
— anxiété: 2 questions ;
— dépression : 2 questions.

Quelle que soit la version du questionnaire :

— chaque question comprend 4 niveaux de réponse possibles, avec des cotations sur une échelle
de Likert allant de O (pas du tout) & 3 (presque tous les jours) ;

— un score global est calculé : il correspond a la somme des cotations des questions de I'en-
semble des dimensions :

e il varie respectivement :
- PHQ-9:de0a?27;
- PHQ-8:de0az24;
- PHQ-4:de0ai12;
- PHQ-2:de0a6.

e un score faible indique des symptémes dépressifs moins sévéres et un score élevé indique
des symptémes dépressifs plus séveres. Les bornes d’interprétation du score global sont
résumeées dans le Tableau 4 ci-dessous.

25 Le nom Patient Health Questionnaire est une marque déposée par Pfizer Inc. © 1999, Pfizer Inc. Tous droits réservés. Reproduit
avec permission. Sur chaque questionnaire, il est noté « Développé par les Dr Robert L. Spitzer, Janet B.W. Williams, Kurt Kroenke
et leurs collegues gréace a une allocation d’études de Pfizer Inc. La reproduction, la traduction, I’affichage ou la distribution de ce
document sont autorisés. »

26 Le GAD-7 est un questionnaire spécifique des troubles mentaux. Il a pour objectif d’identifier les cas probables de trouble d’anxiété
généralisée et d’évaluer la gravité des symptomes.
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Tableau 4. Bornes d’interprétation du score global de chaque questionnaire PHQ.

PROMs Cut off du score global
(Age des patients)
PHQ-9 — 0a4: le patient n’a aucun symptdome dépressif significatif ;
(> 18 ans) — 5a9: le patient a des symptdomes dépressifs Iégers ;
- — 10 a 14 : le patient a des symptomes dépressifs modérés ;
— 15a19: le patient a des symptdmes modérément séveres ;
— 20 a 27 : le patient a des symptdmes dépressifs séveres.
PHQ-8 — 0a4: le patient n’a aucun symptéme dépressif ou significatif ;
(> 18 ans) — 5a9: le patient a des symptdomes dépressifs Iégers ;
- — 10 a 14 : le patient a des symptomes dépressifs modérés ;
— 15a19: le patient a des symptdmes modérément séveres ;
— 20 a 24 : le patient a des symptdmes dépressifs séveres.
Un score 2 10 traduit une dépression courante.
PHQ-4 — 0a2: le patient n’a aucun symptéme dépressif ou anxieux significatif ;
(18-95 ans) — 3a5: le patient a des symptémes dépressifs ou anxieux légers ;
— 6 a 8: le patient a des symptdémes dépressifs ou anxieux modérés ;
—94a12: le patient a des symptdémes dépressifs ou anxieux séveres.
Un score 2 3 signifie qu’il est nécessaire de faire une investigation plus approfondie.
PHQ-2 Un score 2 3 signifie qu’il est nécessaire de faire une investigation plus approfondie.
(= 18 ans)

— Le seuil de changement cliniquement significatif n’a été retrouvé pour aucun question-
naire.

Les versions PHQ-9 (traduit dans 107 langues), PHQ-8 (traduit dans 60 langues) et PHQ-4 (traduit
dans 25 langues) du questionnaire ont été traduites et validées en francais par I'organisation Mapi
Research Trust®. Le PHQ-2 n’a pas été traduit et validé linguistiquement en francais.

Chaque questionnaire concerne des patients agés de 18 ans ou plus. lls peuvent étre auto-administrés
par le patient ou administrés par un enquéteur formé.

Les formats de recueil utilisés sont :
— le pdf : PHQ-9, PHQ-8, PHQ-4, PHQ-2 ;
— le format électronique (e-version) : PHQ-9, PHQ-8 ;
— letéléphone : PHQ-9, PHQ-4.
La fréquence d’administration est de toutes les deux semaines pour les quatre versions, et le temps

de remplissage du questionnaire est de plus d’'une minute pour le PHQ-9, le PHQ-8 et le PHQ-4 et de
moins d’une minute pour le PHQ-2.

Les informations sur la construction, les modalités de calcul et d’interprétation des résultats, la fré-
quence d’administration sont accessibles sur la partie ePROVIDE du site de validation linguistique
Mapi Research Trust® aux liens suivants :

— PHQ-9: https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/patient-health-questionnaire-9-item#des-
criptive _information

HAS -« Aide a l'utilisation de questionnaires patients de mesure des résultats de soins (PROMSs) pour améliorer la pratique clinique courante
dans la prise en charge de l'insuffisance cardiaque * novembre 2022 51


https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/patient-health-questionnaire-9-item#descriptive_information
https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/patient-health-questionnaire-9-item#descriptive_information

— PHQ-8: https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/patient-health-guestionnaire-8-items#des-
criptive _information

— PHQ-4 : https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/patient-health-guestionnaire-4-items#des-
criptive information

— PHQ-2: https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/patient-health-guestionnaire-2-items#des-
criptive _information

=» |l convient a chaque fois de faire une demande de licence.

Les versions francaises des grilles PHQ-9, PHQ-8 et PHQ-4 sont accessibles sur le site de Pfizer,
au lien suivant : https://www.phgscreeners.com/terms

= Cette information est relayée sur la partie ePROVIDE du site de validation linguistique Mapi
Research Trust®, au lien suivant :

— PHQ-9: https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/patient-health-questionnaire-9-item#re-
view_copy

— PHQ-8: https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/patient-health-guestionnaire-8-items#re-
view_copy

— PHQ-4: https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/patient-health-guestionnaire-4-items#re-
view_copy

Patient-Reported Outcomes Measurement Information System - Plus-Heart Failure
(PROMIS - Plus-HF)

Le questionnaire Patient-Reported Outcomes Measurement Information System - Plus-Heart Fai-
lure (PROMIS - Plus-HF) a été développé par Ahmad et al., en 2019 (68). Il permet d’évaluer la santé
physique, mentale des patients atteints d’insuffisance cardiaque et les conséquences sociales de cette
pathologie.

Le PROMIS - Plus-HF est un questionnaire spécifique long, composé de 86 questions réparties
en 3 dimensions (18 domaines).
— Physique : 45 questions réparties en 7 domaines :
e dyspnée : 10 questions ;
e fatigue : 11 questions;
e résultats sur le comportement de santé : 3 questions ;
e interférence sur ladouleur : 2 questions ;
e fonction physique : 10 éléments ;
e troubles du sommeil : 6 questions ;
e symptdmes : 3 questions.
— Mentale : 24 questions réparties en 7 domaines :
e colére: 1 question;
e anxiété : 5 questions ;
e capacités cognitives : 3 questions ;
e fonctions cognitives : 3 questions ;
e dépression : 6 questions ;
o fardeau de la maladie : 4 questions ;
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e satisfaction al’égard de la vie : 2 questions.
— Sociale : 17 questions réparties en 4 domaines :
e capacité a participer a des r6les sociaux et a des activités : 6 questions ;
e indépendance : 3 questions ;
e satisfaction al’égard des r6les sociaux et des activités : 6 questions ;
e isolement social : 2 questions.
Chaque question comprend 5 niveaux de réponse possibles, avec des cotations sur une échelle de
Likert allant de 1 (je I'ai fait tous les jours dans les 7 derniers jours) a 5 (je ne I'ai pas fait au cours des

7 derniers jours) ; a I'exception des questions sur la dyspnée, qui possédent 4 niveaux de réponse
possibles.

Un score est calculé pour chaque dimension : il correspond a la somme des cotations des ques-
tions constituant la dimension, divisée par le nombre de questions pour cette dimension (moyenne des
scores des questions).

Un score faible indique une meilleure qualité de vie et un score élevé indique une détérioration de la
qualité de vie.

Aucun score global n’est calculé.
Le questionnaire PROMIS - Plus-HF n’est a ce jour pas traduit et validé en francais.

Le questionnaire PROMIS - Plus-HF concerne les patients agés de plus de 18 ans. Il peut étre auto-
administré par le patient. Le support de recueil utilisable est le format pdf. La fréquence d’administra-
tion du questionnaire est tous les 7 jours ou le moment opportun. Le temps d’administration est de 14-
15 minutes.

Les informations sur la construction, les modalités de calcul et d’interprétation des résultats, la fré-
quence d’administration sont accessibles sur la partie ePROVIDE du site de validation linguistique
Mapi Research Trust® au lien suivant : https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/patient-reported-
outcomes-measurement-information-system-r-plus-heart-failure#descriptive _information

=» |l convient de faire une demande de licence.

Il N’existe a ce jour pas de version francaise du questionnaire PROMIS - Plus-HF.

I Quality of Life Index (QLI) — version cardiaque IV

Le Ferrans and Powers Quality of Life Index (QLI) —version cardiaque IV est un questionnaire de
qualité de vie et de satisfaction, développé par Ferrans et Powers en 1985 (69). Il comporte une version
initiale (QLI - module générique III) utilisable en population générale et d’autres versions qui ont été
développées pour des pathologies spécifiques, dont les maladies cardiovasculaires. Le Ferrans and
Powers Quality of Life Index — version cardiaque IV est une adaptation du QLI pour une population de
patients atteints de maladies cardiaques, agés de 18 ans et plus. Il est utilisé en pratique clinique
courante.

Le QLI - version cardiaque IV comporte 70 questions qui fonctionnent par paire (35 paires de ques-
tions portant sur I'évaluation de la satisfaction et de la qualité de vie du patient) :
— partie 1 : questionnaire de satisfaction (35 questions) :
e pour chaque question, il est demandé au patient d’indiquer son degré de satisfaction ;
— partie 2 : questionnaire de qualité de vie (35 questions) :
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e pour chaque question, il est demandé au patient d’indiquer son degré de qualité de vie (im-
portance accordée).

Pour le questionnaire de satisfaction, les 35 questions sont réparties en 4 dimensions :

— santé et fonctionnement : 15 questions ;

— aspects sociaux et économiques : 8 questions ;

— aspects psychologiques et spirituels : 7 questions ;
— aspects familiaux : 5 questions.

Chaque question comporte 6 niveaux de réponse possibles, avec des cotations sur une échelle de
Likert allant de 1 (trés insatisfait) a 6 (trés satisfait).

Pour le questionnaire de qualité de vie, les 35 questions sont réparties en 4 mémes dimensions :

— santé et fonctionnement : 15 questions ;

— aspects sociaux et économiques : 8 questions ;

— aspects psychologiques et spirituels : 7 questions ;
— aspects familiaux : 5 questions.

Chaque question comporte 6 niveaux de réponse possibles, avec des cotations sur une échelle de
Likert allant de 1 (trés négligeable) a 6 (trés important).

La méthode de calcul d’un score par « dimension » est la suivante :

— Etape 1: pour chaque question portant sur la satisfaction, un recodage du score de satisfaction
est réalisé, en recentrant I'échelle d’évaluation & 0 : la valeur de 3,5 est ainsi retranchée a la
réponse de satisfaction attribuée.

=» Les scores obtenus ont les valeurs possibles suivantes: - 2,5;-15;-05;+05;+15;
+2,5.

= Par exemple, si pour une question donnée, le score de satisfaction obtenu est égal a 2, alors
on retranche 2 par 3,5 et on obtient un score actualisé égal a - 1,5.

— Etape 2 : pour chaque paire de questions sur la satisfaction et la qualité de vie, une pondération
est réalisée en multipliant le score de satisfaction recodé par le score de qualité de vie corres-
pondant.

=» On obtient ainsi un « score pondéré » pour chaque paire.

= Par exemple, pour la question n° 1, si le score de qualité de vie est égal a 2 et si le score de
satisfaction recodé est égal a - 1,5, alors le score pondéré de satisfaction et de qualité de vie
est égal a - 3.

— Etape 3: un score total préliminaire est obtenu pour chaque dimension, en faisant la somme
des scores pondérés des paires composant la dimension.

— Etape 4: un score final par dimension est obtenu en divisant le score total préliminaire de la
dimension par le nombre de questions auxquelles le patient a répondu pour cette dimension
(entre 10 et 30 questions suivant la dimension). Pour une dimension donnée, le score final est
compris entre - 15 et + 15. Pour éliminer les nombres négatifs, il convient d’ajouter 15 a ce score.

=» Le score final par dimension est compris entre 0 et 30.
La méthode de calcul du score « global » est la suivante :

— Etapes 1 et 2 : ces étapes sont identiques aux étapes 1 et 2 précédentes (méthode de calcul
d’un score par « dimension »), mais elles ne prennent pas en compte la notion de « dimension ».
Elles concernent toutes les questions du questionnaire.
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— Etape 3: le score préliminaire final est calculé en faisant la somme des scores pondérés des
paires composant le questionnaire.

— Etape 4 : pour éviter les biais liés aux données manquantes, il convient de diviser le score pré-
liminaire final, obtenu a I'étape 3, par le nombre total de questions du questionnaire. Le score
global obtenu est compris entre - 15 et + 15. Pour éliminer les nombres négatifs, il convient
d’ajouter 15 a ce score.

=» Le score global final est compris entre 0 et 30.

Qu'il s’agisse du score par dimension ou du score global, un score élevé indique une meilleure qualité
de vie et un score faible indique une détérioration de la qualité de vie.

Pour observer un changement cliniquement significatif traduit par les scores obtenus entre des
groupes de patients comparés et des changements au sein de ces groupes, il convient d’obtenir une
variation d’au moins 2-3 points du score global. Le calcul du seuil est basé sur les données utilisées
dans des publications initiales portant sur le QLI (70-73).

La version cardiaque IV du questionnaire QLI a été traduite et validée dans 11 langues. D’aprés les
informations disponibles sur le site ePROVIDE, il a été traduit et validé en francais (pas de publication
disponible).

Le questionnaire peut étre auto-administré par le patient ou administré par un enquéteur formé. Le
support de recueil utilisable est le format pdf. La fréquence d’administration du questionnaire n’est pas
précisée et le temps de remplissage d’'un questionnaire varie entre 5 et 10 minutes.

Les informations sur la construction, les modalités de calcul et d’interprétation des résultats, les
modalités d’administration, le temps d’administration sont accessibles sur la partie ePROVIDE du
site de validation linguistigue Mapi Research Trust®, au lien suivant: https://eprovide.mapi-
trust.org/instruments/ferrans-and-powers-quality-of-life-index#descriptive _information

=» |l convient de faire une demande de licence.

Les modalités de calcul et d’interprétation des résultats sont également accessibles au lien suivant :
http://qgli.org.uic.edu/questionaires/pdf/cardiacversionlV/cardiac4scoring.pdf

La version francgaise de la grille QLI — version cardiague 1V est accessible sur le site QUALITY OF
LIFE INDEX, au lien suivant : http://gli.org.uic.edu/questionaires/pdf/cardiacversio-
nlV/QLI%20French%20Cardiac%201V1.pdf

=» Cette information est relayée sur le site de validation linguistique Mapi Research Trust®, au
lien suivant : https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/ferrans-and-powers-quality-of-life-
index#review copy

| Zarit Burden Interview - 22 (ZBI - 22)

Le questionnaire Zarit Burden Interview - 22 (ZBI - 22) a été développé a la suite des travaux de Zarit
et al., en 1980 (74, 75). Il s’agit d’'une échelle de mesure du fardeau éprouvé par les gériatres et les
soignants qui s’occupent des personnes agées atteintes de démence sénile, de troubles cognitifs et
d’autres types de handicap (74, 75). Cette échelle a notamment été utilisée chez les patients atteints
d’insuffisance cardiaque (76, 77).

La version initiale du questionnaire comporte 22 questions, réparties en 5 dimensions :

— fardeau dans larelation : 6 questions ;
— bien-étre émotionnel : 7 questions ;

HAS -« Aide a l'utilisation de questionnaires patients de mesure des résultats de soins (PROMSs) pour améliorer la pratique clinique courante
dans la prise en charge de l'insuffisance cardiaque * novembre 2022 55


https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/ferrans-and-powers-quality-of-life-index#descriptive_information
https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/ferrans-and-powers-quality-of-life-index#descriptive_information

— vie sociale et familiale : 4 questions ;
— finances : 1 question ;
— perte de contrble sur sa vie : 4 questions.

Le ZBI-22 est structuré en deux parties :

— partie 1 : évaluation de la fréquence des problemes auxquels sont confrontés les soignants (obli-
gatoire) ;

— partie 2 : appréciation subjective des problemes par les soignants. La seconde partie n’est pas
obligatoire et un soignant peut décider de répondre uniquement aux questions de la premiére
partie, portant sur la fréquence des problémes.

Dans la premiére partie du questionnaire (principale), chaque soignant évalue la fréquence des pro-
blemes auxquels il est confronté a travers les 22 questions.

Chaque question comprend 5 niveaux de réponse possibles, avec des cotations sur une échelle de
Likert allant de O (jamais) a 4 (presque toujours).

Un score est calculé par dimension : il correspond a la somme des cotations des questions compo-
sant cette dimension.

Un score global est calculé : il correspond a la somme des cotations de I'ensemble des questions
du questionnaire. Ce score reflete le niveau de difficultés auquel sont confrontés les soignants pour
faire face a la démence des patients.

Un score élevé signifie une plus grande détresse des soignants pour gérer les patients, et un score
faible correspond a une moins grande détresse des soignants.

Dans la seconde partie, chaque soignant fait une appréciation subjective des problémes auxquels il
est confronté a travers les 22 questions. Chaque question est évaluée par une échelle comportant
5 niveaux de réponse possibles, avec des cotations sur une échelle de Likert allant de 0 (pas du
tout) a 4 (extrémement).

Le questionnaire ZBI-22 a été traduit et validé dans 96 langues. Il a été traduit et validé en frangais par
I'organisation Mapi Research Trust®.

Le questionnaire concerne les patients agés de 21 ans ou plus. Il peut étre administré par un enquéteur
formé ou bien auto-administré par le patient. Le support de recueil utilisable est soit le format pdf, soit
un format de recueil électronique. Le temps d’administration du questionnaire est de 10 minutes.

Les informations sur la construction, les modalités de calcul et d’interprétation des résultats, le temps
d’administration sont accessibles sur la partie ePROVIDE du site de validation linguistique Mapi
Research Trust?, au lien suivant: https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/zarit-burden-inter-
view#descriptive information

=» |l convient de faire une demande de licence.

Les informations sur la construction, les modalités de calcul et d’interprétation des résultats, les
modalités d’administration sont également accessibles sur une page dédiée au ZBI-22, provenant
d’'une extension de la partie ePROVIDE du site de validation linguistique Mapi Research Trust®:
https://eprovide.mapi-trust.org/zbi-zarit-burden-interview/

Le questionnaire est accessible sur la partie ePROVIDE du site de validation linguistigue Mapi
Research Trust’, au lien suivant: https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/zarit-burden-inter-
view#need this questionnaire
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= |l convient de faire une demande de licence?.

I Zarit Burden Interview - 12 (ZBI-12)
Il existe une version courte du Zarit Burden Interview - 22 (ZBI-22) : le Zarit Burden Interview - 12
(ZBI-12), développé par Hébert et al., en 2000 (78), et Bédard et al., en 2001 (79).
Le ZBI-12 comporte 12 questions, réparties en 2 dimensions (79) :
— contraintes personnelles : 3 questions ;
— tensions personnelles : 9 points.
Les scores sont calculés de la méme facon que le ZBI.

Un score élevé signifie une plus grande détresse des soignants pour gérer les patients, et un score
faible correspond a une moins grande détresse des soignants.

Le questionnaire ZBI-12 a été traduit et validé dans 25 langues. Il a été traduit et validé en frangais par
I'organisation Mapi Research Trust® et a fait 'objet d’une validation linguistique.

Le questionnaire concerne les patients agés de 21 ans ou plus. Le questionnaire ZBI-12 peut étre
administré par un enquéteur ou bien auto-administré par le patient. Le support de recueil utilisable est
soit le format pdf, soit un format de recueil électronique. Le temps d’administration du questionnaire
n’est pas précise.

Les informations sur la construction, les modalités de calcul et d’interprétation des résultats, le temps
d’administration sont accessibles sur la partie ePROVIDE du site de validation linguistique Mapi
Research Trust’, au lien suivant: https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/zarit-burden-inter-
view#descriptive information

=» |l convient de faire une demande de licence.
Les questions de la grille sont disponibles dans I'article de Bédard et al. (79).

=» Cet article est relayé au lien suivant dans la partie ePROVIDE du site Mapi Research Trust® :
https://eprovide.mapi-trust.org/instruments/zarit-burden-interview#references and web-
sites

27 L’acces au questionnaire est gratuit pour les étudiants, médecins, cliniciens et les universitaires ne bénéficiant pas d’un finance-
ment. Il existe une bofite de contact : eprovidetechnicalsupport@mapi-trust.org

Des frais peuvent s’appliquer pour les universitaires bénéficiant d’un financement, les organisations de soins, les utilisateurs com-
merciaux et les sociétés informatiques souhaitant accéder au questionnaire. Il est possible de soumettre une requéte : https://epro-
vide.mapi-trust.org/my-eprovide/my-requests/new?coalD=zarit-burden-interview
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Abreviations et acronymes

CDS Cardiac Depression Scale

CHFQ Chronic Heart Failure Questionnaire

CHP Cardiac Health Profile

Cnam Caisse nationale d’assurance maladie
DASI Duke Activity Status Index

HAS Haute Autorité de santé

HRQoL Health Related Quiality of Life

IC Insuffisance cardiaque

KCCQ Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire
KCCQ-12 Kansas City Cardiomyopathy Questionnaire - 12
Mc New MacNew Heart Disease Health-related
MLHF Minnesota Living with Heart Failure

PHQ-2 Patient Health Questionnaire - 2

PHQ-4 Patient Health Questionnaire - 4

PHQ-8 Patient Health Questionnaire - 8

PHQ-9 Patient Health Questionnaire - 9

PREMs Patient Reported Experience Measures
PROMs Patient Reported Outcome Measures
PROMIS - Plus-HF Patient-Reported Outcomes Measurement Information System - Plus-Heart Failure
QLI Ferrans and Powers Quality of Life Index
SAQ Seattle Angina Questionnaire

ZBI-12 Zarit Burden Interview - 12

ZBI-22

Zarit Burden Interview - 22
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