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R E S U M E 

 
 
L’objectif de la présente étude est d’évaluer la qualité de vie des patients atteints de 

purpura thrombopénique immunologique (PTI) primaire et des discordances 

d’appréciation entre leur médecin spécialiste et généraliste traitant.  

 

Pour répondre à  la première question, nous avons inclus 35 patients et leur avons 

soumis le questionnaire ITP-PAQ traduit en français, explorant par 44 items les 

thématiques principales de la qualité de vie. Afin de répondre à la deuxième 

question, nous avons soumis à leur médecin généraliste et spécialiste traitant un 

questionnaire ITP-PAQ simplifié reprenant 17 items sur 44.   

 

Les résultats ont montré que les patients ont un score de qualité de vie moyen haut 

malgré un impact plus marqué dans les différents sous-domaines notamment leur 

santé physique (asthénie, pétéchies, douleurs musculaires), psychique (syndrome 

dépressif, peur de la mort) et santé de la femme (menstruations plus abondantes et 

longues, appréhension de tomber enceinte ou accoucher). Un délai allongé entre 

deux consultations avec le médecin généraliste entraîne une baisse statiquement 

significative de la qualité de vie des patients.   

 

La corrélation des réponses entre médecins traitants et patients est forte, tandis que 

celle entre médecins spécialistes et patients est moindre dans les sous-domaines 

santé psychique et santé de la femme. Cette tendance nécessite d’être confirmée 

par des études complémentaires.  

 

Enfin, nous discuterons les résultats et argumenterons l’originalité de notre étude, qui 

inclut pour la première fois l’évaluation à la fois du médecin spécialiste et du médecin 

traitant et renforce la nécessité d’un lien ville-hôpital pour obtenir une approche 

centrée patient. 

 

Mots clés : PTI, qualité de vie, corrélation, médecin généraliste, médecin 
spécialiste  
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I. INTRODUCTION 

 

1. Définition du purpura thrombopénique immunologique 

Le purpura désigne des tâches rouges appelées pétéchies, qui apparaissent sur la 

peau et correspondent à une hémorragie. 

La thrombopénie correspond à une diminution du nombre de plaquettes circulant 

dans le sang.  Elles sont produites par les mégacaryocytes de la moelle osseuse, 

sous l’influence de facteurs de croissance, dont le principal est la thrombopoïétine 

(TPO), en se liant via le récepteur de la TPO. Après leur sortie de la moelle osseuse, 

les plaquettes circulent dans le sang et dans la rate pendant 6 à 11 jours. Elles 

seront ensuite dégradées par cette dernière. La production et la destruction sont 

globalement équilibrées au sein de l’organisme. Leur nombre est compris entre 150 

et 400G/L et il convient de situer cette valeur dans les normes de laboratoires 

précisées avec les résultats. De manière générale, on considère que la baisse du 

nombre de plaquettes est significative lorsque leur nombre est inférieur à 100G/L. 

Les plaquettes entrent en jeu dans les phénomènes de coagulation ou hémostase et 

sont nécessaires pour stopper les hémorragies en formant un agrégat au niveau de 

la paroi vasculaire. La thrombopénie peut donc être responsable d’un signe 

hémorragique au niveau cutané, tel que le purpura.  

L ‘immunologie correspond au système immunitaire qui désigne l’ensemble des 

moyens utilisés par l’organisme pour lutter contre les agressions extérieures telles 

que les infections. Parfois, ces moyens de défense se dérèglent et se retournent 

contre l’organisme lui-même. On parle alors de maladie auto-immune (d’où le terme 

« immunologique » participant à la définition de la maladie). Au cours du PTI, les 

lymphocytes B vont produire des anticorps anti-plaquettaires. Ces derniers en se 

fixant à la surface des plaquettes vont entraîner leur destruction par les 

macrophages.  
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Un purpura thrombopénique immunologique (PTI) désigne donc : 

- Une expression clinique hémorragique : le purpura par exemple, mais d’autres 

manifestations hémorragiques sont possibles 

- En relation avec une baisse des plaquettes dans le sang : la thrombopénie 

(valeur plaquettes inférieure à 100G/L) 

- Provoquée par un mécanisme immunologique 1-3 

 

Dans la majorité des cas, il s’agit d’un PTI primaire. Il est donc isolé et n’est associé 

à aucune autre maladie. A l’inverse, quand celui-ci s’intègre dans un tableau clinique 

comprenant d’autres pathologies, on parlera de PTI secondaire. 

 

Cela représente moins de 20% des cas et l’on retrouve le plus souvent une 

association avec : 

- des infections souvent d’origine virale à la phase aigüe telles que la varicelle 

ou la mononucléose infectieuse, ou en cas d’infection chronique par exemple 

l’hépatite C et le  Virus de l’Immunodéficience Humaine (VIH), 

- d’autres pathologies auto-immunes telles que l’anémie hémolytique auto-

immune (ou syndrome d’Evans), les thyroïdites auto-immunes ou le lupus.  

- un déficit immunitaire primitif (principalement chez l’enfant) 

- une atteinte de la moelle hématopoïétique de manière notamment dans le 

cadre de maladies onco-hématologiques chroniques (leucémie lymphoïdes 

chroniques chez l’adulte, lymphomes de bas grade, myélodysplasies) ou 

aigües (lymphomes de haut grade).  

 

a. Epidémiologie du purpura thrombopénique immunologique 
	

La prévalence de la maladie (nombre de cas présents dans une population à un 

moment donné) est estimée à environ 1 à 3 personnes pour 10 000 habitants par an 

en France 4. Chez l’adulte, l’incidence annuelle (nombre de nouveaux cas par an) est 

estimée de 1 personne pour 62 500 habitants à 1 pour 25 600 habitants, ce qui la 

classe parmi les maladies rares 5. 
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b. Etiologie et facteurs favorisants 
	

Les causes précises du dérèglement immunologique responsable du PTI ne sont pas 

connues actuellement, mais les mécanismes le sont en partie. 

Le PTI survient le plus souvent de manière idiopathique, sans qu’aucune cause 

évidente n’ait été identifiée. On retrouve parfois une stimulation du système 

immunitaire dans les semaines précédant la révélation du PTI. 

Plusieurs infections virales telles que la grippe, la varicelle, le cytomégalovirus 

(CMV), la rubéole ou la mononucléose infectieuse, peuvent se compliquer d’une 

thrombopénie transitoire.  

Le PTI n’est pas une maladie héréditaire, bien qu’il puisse exister des facteurs 

génétiques prédisposant à des manifestations auto-immunes au sein d’une même 

famille. 

c. Diagnostic du purpura thrombopénique immunologique 
	

Le diagnostic de PTI repose sur un faisceau d’arguments cliniques et biologiques car 

il n’existe pas de test biologique ni sensible ni spécifique permettant de l’affirmer. Le 

diagnostic est posé après un examen clinique objectivant des signes hémorragiques, 

après la réalisation d’un bilan sanguin comprenant une numération formule sanguine 

(NFS) retrouvant une thrombopénie complétée d’un frottis au microscope. Si le 

praticien le juge nécessaire et selon les recommandations HAS 17, la réalisation d’un 

myélogramme permet d’éliminer un diagnostic différentiel de thrombopénie centrale 

ou périphérique. La présence d’anticorps anti-plaquettaires ne permet pas d’affirmer 

le PTI et n’influe pas sur la prise en charge thérapeutique. Dans certains centres 

spécialisés, une étude isotopique de la durée de vie des plaquettes peut être réalisée 

afin d’apprécier le lieu de destruction des plaquettes et leur durée de vie, dans 

l’hypothèse de la réalisation d’une splénectomie à visée thérapeutique. 
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d. Traitements 
	

A la phase initiale du diagnostic de PTI et devant une baisse des plaquettes 

inquiétante et un risque de saignement accru, un traitement de première ligne par 

corticothérapie par voie orale ou intraveineuse est le plus souvent débuté selon les 

recommandations 6. Ils permettent l’obtention d’une réponse rapide dans les jours 

qui suivent leur introduction.  

En cas de saignement sévère, de contre-indication, d’intolérance ou d’inefficacité des 

corticoïdes, un traitement par immunoglobulines polyvalentes intraveineuse (IGIV) 

peut être administré. Ceux-ci vont inactiver les récepteurs nécessaires à la 

reconnaissance puis à la destruction des plaquettes possédant des anticorps 

spécifiques. Le délai de réponse est semblable à celui des corticoïdes. 

Si nous observons un échec ou une rechute des plaquettes après un traitement de 

première ligne, plusieurs traitements par voie orale peuvent être utilisés.  

Le dapsone 8, dérivé sulfoné que nous utilisons pour traiter les infections à bacille de 

Hansen de la lèpre, est également prescrit hors AMM pour le PTI. Son mécanisme 

d’action au cours du PTI reste méconnu. Il serait immunomodulateur et ralentirait la 

destruction plaquettaire au sein de la rate. Son délai d’action est plus long d’environ 

deux à quatre semaines. Ses principaux effets indésirables sont l’allergie qui 

concerne 7% des patients, l’hémolyse et la formation de méthémoglobinémie 

responsable d’une coloration bleutée de la peau. 

 

L’eltrombopag, agoniste du récepteur de la TPO (thrombopoïetine) fait partie 

intégrante des traitements de deuxième ligne qui ont prouvé leur efficacité dans de 

nombreuses études 9. Il va stimuler la production de plaquettes directement au 

niveau de la moelle osseuse et ainsi augmentent leur concentration sanguine. Le 

délai de réponse à l’eltrombopag est généralement d’une à deux semaines. Il est 

nécessaire de surveiller l’apparition d’une hépatite, de thrombose 10	 ou de fibrose 

réticulinique complication rare et réversible à l’arrêt du traitement. 
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Le romiplostim, également agoniste du récepteur de la TPO ayant l’AMM dans le 

traitement du PTI depuis de nombreuses années 16 et injecté par voie sous-cutanée 

une fois par semaine, possède le même mécanisme que l’eltrombopag et un délai de 

réponse identique 

 

L’hydroxychloroquine 11, antirhumatismal d’action lente utilisé hors AMM dans le 

PTI, est un immunomodulateur qui permet la diminution de la destruction 

plaquettaire. Son délai de réponse est allongé avec en moyenne une attente de plus 

de 3 mois de traitement. Ses effets indésirables sont bien connus à savoir la 

rétinopathie, les troubles du rythme cardiaque ou encore l’hypoglycémie. Ce 

traitement peut être poursuivi durant la grossesse et allaitement.  

Le rituximab, anticorps anti-CD20, utilisé par voie intraveineuse hors AMM mais 

bénéficiant en France d’une recommandation temporaire d’utilisation (RTU), participe 

aux modalités thérapeutiques de traitement deuxième ligne du PTI. L’antigène CD20 

est une protéine transmembranaire présente à la surface des lymphocytes B 

normaux et malins. L’utilisation du rituximab permet de cibler ces lymphocytes B et 

de limiter la synthèse des autoanticorps à l’origine de la destruction 

plaquettaire12,13. Le rituximab est également capable de moduler l’action des 

lymphocytes T et de restaurer des lymphocytes T régulateurs expliquant son 

efficacité au cours du PTI14,15 . Son délai de réponse est estimé entre deux à huit 

semaines. Devant son effet immunosuppresseur, il est nécessaire de réaliser les 

vaccinations contre le pneumocoque, l’haemophilus et les méningocoques avant le 

début du traitement. Il est contre-indiqué durant la grossesse. .  

Le danazol 7 est moins utilisé actuellement et hors AMM. Ce dérivé synthétique 

isoxazole de l'éthistérone, est une substance antigonadotrope ayant une activité 

androgénique et anabolisante modérée et dénuée de propriétés estrogéniques et 

progestatives. Il se fixe sur les récepteurs à androgènes et stimule la production 

plaquettaire. Son utilisation nécessite une surveillance à la fois du bilan hépatique et 

de l’apparition d’évènements thromboemboliques. De plus il est contre-indiqué en 

cas de grossesse en raison de son effet virilisant sur le fœtus. 
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Enfin plusieurs immunosuppresseurs peuvent être utilisés en cas de PTI graves 

avec une résistance thérapeutique, permettant ainsi de réduire l’auto-immunité anti-

plaquettaire. Nous pouvons citer l’azathioprine, le mycophénolate mofetil, la 

ciclosporine, le cyclophosphamide ou encore les alcaloides de la pervenche. Leur 

délai de réponse est variable et le plus souvent retardé. Ils nécessitent de plus une 

surveillance de la concentration plasmatique de manière rapprochée et la plupart 

sont contre-indiqués pendant la grossesse et l’allaitement.  

D’autres thérapeutiques non disponibles pour le moment en France telle que le 

fosfamatinib font l’objet d’études complémentaires et la recherche en matière de 

traitement pour le PTI est en constante évolution. 

 

e. Evolution de la maladie 
	

Pour 80% des enfants et 30 à 40% des adultes, au cours de la première année 

suivant le diagnostic le PTI peut guérir spontanément. 

Il peut évoluer en forme chronique (plus de 12 mois d’évolution) chez 60 à 70% des 

adultes et 20% des enfants. Les possibilités de guérison spontanée s’avèrent alors 

très restreintes et les traitements deviennent plus invasifs, parfois jusqu’à la 

splénectomie. Lorsque le taux de plaquettes atteint un niveau suffisant pour réduire 

le risque hémorragique spontanément ou sous l’effet des thérapeutiques, nous 

parlons de « rémission partielle ». Dans certains cas, cette rémission n’est pas 

obtenue, bien que la sévérité clinique initiale ne persiste que rarement.  

 

f. Définition de la qualité de vie 
	

« La perception qu’a un individu de sa place dans l’existence, dans le contexte de la 

culture et du système de valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses 

attentes, ses normes et ses inquiétudes, » C’est en ces termes que l’Organisation 

Mondiale de la Santé a défini en 1994 la qualité de vie. Cette dernière revêt un 

« large champ conceptuel, englobant de manière complexe la santé physique de la 
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personne, son état psychologique, son niveau d’indépendance, ses relations 

sociales, ses croyances personnelles et sa relation avec les spécificités de son 

environnement. » 

 

 

g. Intérêt de la mesure de la qualité de vie 
	

Les recommandations de la Haute Autorité de Santé (HAS) de 2017 émettent des 

objectifs d’ « améliorer ou du moins maintenir une qualité de vie la meilleure 

possible » 16 chez les patients  souffrant de PTI mais atteindre cet objectif impose de 

savoir quelles sont les difficultés rencontrées par les patients et l’impact sur leur vie 

quotidienne. 

Depuis une quinzaine d’années, plusieurs équipes se sont attachées à étudier la 

qualité de vie des patients atteints de PTI chroniques. L’équipe de Mc Millan montre 

en 2008 que les patients sentent leur vie menacée par la survenue d’hémorragies, 

que leur mode de vie est restreint ou encore l’image du corps altéré 18. En 2011, 

l’étude de James Firth met quant à elle l’accent sur la survenue de troubles cognitifs 

indépendamment de la sévérité de la maladie 19.  

Par ailleurs, nous retrouvons largement dans la littérature l’utilisation du 

questionnaire SF-36 20 pour apprécier la qualité de vie des patients atteints de PTI. 

Celui-ci fait partie des questionnaires génériques qui ont été conçus pour être utilisés 

chez des groupes d’individus sans maladie particulière, avec des valeurs pouvant 

être applicables dans les populations saines. Il se pose alors la question du manque 

de spécificité des thèmes abordés selon les pathologies, qui sont cliniquement 

pertinents pour le patient et son médecin.  

 

Après avoir effectuée une revue de la littérature pour identifier les domaines de la 

qualité de vie affectés par le PTI, Susan D. Mathias propose dans son étude 21 une 

échelle de qualité de vie spécifique du PTI : l’ITP-PAQ 22,23, qui permet d’explorer de 

manière exhaustive les différents versants de la qualité de vie au cours de cette 

maladie chronique et que nous avons choisi d’utiliser pour notre étude. 
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Dans le cadre de la mise en place du premier programme d’éducation thérapeutique 

destiné aux patients atteints de PTI en France, il a donc été décidé de débuter cette 

étude en y associant médecins spécialistes et médecins généralistes. Cela 

correspond également à une demande de la part des associations de patients 

AMAPTI et O-CYTO, soucieuses d’aider les patients à appréhender la maladie dans 

leur quotidien.  

 

Pour permettre d’optimiser les soins prodigués à ces patients, cette étude vise ainsi 

à dépister et, le cas échéant, quantifier les différences éventuelles entre l’évaluation 

par les médecins de l’impact sur la qualité de vie des patients, comparativement à 

l’évaluation faite par les patients eux-mêmes, ce qui n’a jamais été proposé sous 

cette forme dans la littérature jusqu’à présent.  
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II. MATERIELS ET METHODES 

 
 

1. Objectifs de l’étude 

 
L’objectif principal de cette étude est d’évaluer la qualité de vie de patients atteints 

de PTI primaire suivis en ville en France avec un questionnaire validé ITP - PAQ 

traduit en français. Les objectifs secondaires seront tout d’abord d’étudier la 

corrélation entre le score de qualité de vie obtenu par le patient avec celui évalué par 

son médecin traitant et son médecin spécialiste référent pour chaque patient, et 

d’apprécier les déterminants de de qualité de vie, qu’ils soient liés au patient, à la 

maladie et son traitement ou au système de soins. 

 

2. Type d’étude 

Notre étude est observationnelle quantitative transversale avec recueil de données 

par entretien direct ou téléphonique pour les patients, entretien téléphonique avec les 

médecins généralistes et entretien direct ou téléphonique avec les médecins 

spécialistes.  

 

3. Modalités administratives 

 

Cette étude est soumise à une déclaration auprès de la CNIL/RGPD de l’AP-HM et à 

l’avis du Comité de Protection des Personnes Sud-Méditerranée. Cette étude s’est 

déroulée au sein du CHU Timone et du CHITS. Tous les patients présentant les 

critères d’inclusion et ne s’étant pas opposés à la récupération de leurs données ont 

été inclus (recueil de la non-opposition suffisante pour les études observationnelles 

de qualité de vie). 
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4. Sélection de patients 

Nous avons sollicité des patients consécutifs pris en charge à partir de janvier 2020 

au sein du centre de référence maladies rares cytopénies auto-immunes constitutif 

de La Timone  et au sein du centre hospitalier intercommunal Toulon La Seyne. 

a) Critères d’inclusion 

- Age supérieur à 18 ans ; 

- Patients suivis en consultation ou en hôpital de jour  

- Atteints de PTI primaire chronique ou persistant 

- Diagnostic établi il y a plus de 3 mois 

b) Critères d’exclusion 

- Patients sous protection juridique (tutelle, curatelle, sauvegarde de justice) 

- Opposition du patient 

5. Calcul d’effectif 

Au vu des effectifs attendus, du personnel disponible pour mener la recherche et de 

la pertinence d’études antérieures avec un effectif relativement faible, nous avons 

décidé de fixer le nombre minimum de patients à inclure dans l’étude à 30.  

 

6. Déroulement de l’étude 

Nous avons décidé d’inclure les patients suivis dans deux centres hospitaliers. Dans 

l’hypothèse où la population suivie en centre de référence des maladies rares (CHU 

Timone, Marseille) soit sujette à des biais d’inclusion, il a été décidé de mener cette 

étude transversalement dans le centre de référence des maladies rares et en centre 

hospitalier intercommunal (CHITS Toulon La Seyne-sur-Mer). 

Les inclusions ont duré du mois de janvier à juillet 2021 auprès des patients suivis en 

ambulatoire par les services de médecine interne du CHU Timone et du CHITS. Les 
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patients étaient contactés par téléphone pour recueillir leur consentement puis 

répondre aux items du questionnaire ITP-PAQ FR. Les réponses étaient recueillies 

sans participation du médecin traitant ou spécialiste référent. 

Le médecin traitant et le spécialiste référents étaient ensuite contactés, par 

téléphone ou en présentiel, pour renseigner les items du questionnaire ITP-PAQ FR 

simplifié. Les questionnaires spécialistes référents et médecin traitant pouvaient être 

complétés, ou non, au décours d’une consultation avec le patient. Les questionnaires 

une fois remplis étaient remis à l’investigateur de l’étude, archivés sous forme papier.  

 

 

7. Recueil des données 

 
Description des données 
	

Nous avons recueillis auprès de chaque patient les données socio-démographiques 

suivantes : l’âge, l’année de naissance, le sexe, le statut marital, le niveau d’étude, le 

nombre de personnes vivant dans le foyer, la distance d’un centre de recours en 

urgence, la pratique ou ancienne pratique de sport à risque traumatique, le suivi en 

centre de référence de maladies rares, le délai depuis la dernière consultation avec 

le médecin généraliste traitant. 

Nous avons recueillis auprès du médecin interniste spécialiste traitant les données 

cliniques suivantes : les antécédents de transfusion en Concentré de Globules 

Rouges (CGR) ou plaquettes, le nombre d’années écoulées depuis le diagnostic 

initial de PTI, le nombre d’hospitalisation dans les douze derniers mois, le nombre de 

consultation en urgence (téléphonique ou en présentiel) dans les douze derniers 

mois, les traitements antérieurs et en cours (aucun, corticoïdes et dérivés, 

immunoglobuline, immunosuppresseur, rituximab, analogue des récepteur à la 

thrombopoïétine, splénectomie). 
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8. Outils utilisés 

a. Questionnaire ITP-PAQ FR 

Après obtention de l’accord du laboratoire AMGEN, nous avons utilisé la version 

française du questionnaire ITP-PAQ qui a été validé chez l’adulte atteint de PTI. Le 

questionnaire est composé de 44 items répartis en quatre sous-domaines différents : 

santé physique (15 questions), santé psychique (10 questions), qualité de vie globale 

(13 questions) et problèmes de santé spécifiques aux femmes (6 questions). 

Le questionnaire nécessite entre 15 et 35 minutes pour être complété. Les réponses 

sont notées sur des échelles de Likert gradée de 0 à 4 et 0 à 6 en fonction des items, 

0 étant le moins bon et 6 le meilleur score. Le score de l'échelle est la moyenne de 

tous les éléments de l'échelle. Le score de l'échelle va de 0 à 100, les scores plus 

élevés indiquant arbitrairement une meilleure qualité de vie.  

 

b. Questionnaire médecin et spécialiste traitant 

Pour cette étude, nous avons sélectionné 17 items du questionnaire ITP-PAQ FR en 

accord avec l’investigateur principal, qui semblent pertinents pour le clinicien 

concernant la qualité de vie de son patient et explorant les quatre sous-domaines 

(santé physique, santé psychique, qualité de vie globale et santé de la femme). La 

réduction du nombre d’items et par extension de la durée de réponse au 

questionnaire, permettait ainsi d’obtenir un plus grand nombre de réponses des 

praticiens. 

c. Analyse statistique des données 

 

Data management 

Afin d’assurer l’homogénéité, toutes les données ont été recueillies et saisies par un 

seul et même observateur sur un fichier anonymisé.  Le répertoire non anonymisé 

tenu à jour le temps de l’enquête est conservé sur un support papier non informatisé. 
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Analyse statistique 
	
	
En préalable des analyses sur les scores ITP-PAQ et les scores calculés sur les 

quatre dimensions, des tests de Cronbach ont été effectués sur les réponses aux 

blocs de questions relatifs à ces quatre dimensions afin d'évaluer leur cohérence qui 

s'exprime à travers le coefficient alpha. Une bonne cohérence se traduit par un 

coefficient alpha supérieur à 0,7. 

 

 

L'analyse des facteurs pouvant impacter sur le score ITP-PAQ a été effectuée par 

des régressions linéaires simples, avec en complément des analyses de variances 

(ANOVA) pour les variables qualitatives ayant plus de trois modalités (exemple : 

classes thérapeutiques). Les résultats sont traduits en termes de différence estimée 

avec leurs intervalles de confiance de 95%.  

 

 

Analyse statistique entre tests patients et tests médecins 
 

Les associations entre le score ITP-PAQ patient et les évaluations des médecins 

traitants et spécialistes traitants ont été étudiées avec des tests paramétriques de 

corrélation de Pearson permettant d'estimer le coefficient « r ».  

 

Analyse statistique entre tests patients en centre de référence et en 
hôpital intercommunal 

Une analyse en sous-groupe « patients suivis en centre de référence » et « patients 

suivi en hôpital intercommunal » a été réalisée afin de limiter les potentiels biais de 

sélection. 

Les analyses statistiques et graphiques ont été effectuées sur le logiciel R version 

3.5.1.  
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III. RESULTATS 

 

1. Descriptif de la population 

Les questionnaires ITP-PAQ ont été complétés par 35 patients, 31 médecins 

spécialistes et 33 médecins généralistes de janvier à juillet 2021. Quatre médecins 

spécialistes avaient reçu en consultation le patient depuis plus d’un an, ce qui 

empêchait l’évaluation pertinente de leur qualité de vie. Deux patients n’avaient pas 

de médecin généraliste traitant.  

Le tableau 1 résume les caractéristiques de la population ainsi étudiée.  

 

a. Données démographiques 

Soixante pourcent des patients étaient des femmes, avec un âge médian de 60 ans 

et ayant dans deux tiers des cas, au moins deux personnes qui composent leur 

foyer. Soixante pourcent des patients étaient suivis en centre de référence des 

maladies rares au CHU Timone et 40% au CHITS.  
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Tableau 1: Caractéristiques de la population 

Variable	 Total	
(N=35)	

Age,	moyenne	±ec	 57.34	±20.51	
Age,	médiane	(min;max)	[1er-3e	quartiles]	 60	(19	;	88)	[42	-	75]	
Année	de	naissance,	moyenne	±ec	 1963.11	±20.51	
Année	de	naissance,	médiane	(min;max)	[1er-3e	quartiles]	 1960	(1933	;	2002)	

[1945	-	1978]	
Sexe,	n/N	(%)	 	
-	F	 21/35	(60.00%)	
-	M	 14/35	(40.00%)	
Statut	marital,	n/N	(%)	 	
-	célibataire	 7/35	(20.00%)	
-	divorcé(e)	 3/35	(8.57%)	
-	en	couple	 4/35	(11.43%)	
-	marié(e)	 16/35	(45.71%)	
-	PACSé(e)	 3/35	(8.57%)	
-	veuf(ve)	 2/35	(5.71%)	
Niveau	d'études,	n/N	(%)	 	
-	apprentissage	 1/35	(2.86%)	
-	bac	 7/35	(20.00%)	
-	bac+2	 6/35	(17.14%)	
-	bac+3	 3/35	(8.57%)	
-	bac+5	 2/35	(5.71%)	
-	BEP	 2/35	(5.71%)	
-	brevet	 1/35	(2.86%)	
-	BTS	 3/35	(8.57%)	
-	CAP	 6/35	(17.14%)	
-	certificat	d'études	 3/35	(8.57%)	
-	doctorat	 1/35	(2.86%)	
Nombre	de	personnes	vivant	dans	foyer,	n/N	(%)	 	
-	1	 9/35	(25.71%)	
-	2	 17/35	(48.57%)	
-	>2	 9/35	(25.71%)	
Distance	d'un	centre	hospitalier	du	domicile,	n/N	(%)	 	
-	<30	minutes	 28/35	(80.00%)	
-	>30	minutes	 7/35	(20.00%)	
Pratique	de	sport	à	risque	ancienne	ou	actuelle,	n/N	(%)	 6/35	(17.14%)	
Suivi	en	centre	de	référence,	n/N	(%)	 21/35	(60.00%)	
Délai	dernière	consultation	avec	médecin	traitant,	n/N	(%)	 (N=34),	1	MD	
-	<1	mois	 14/34	(41.18%)	
-	1-5	mois	 14/34	(41.18%)	
-	6-11	mois	 3/34	(8.82%)	
-	12	mois	et	plus	 3/34	(8.82%)	
Délai	dernière	consultation	avec	médecin	spécialiste,	n/N	(%)	 	
-	<1	mois	 5/35	(14.29%)	
-	1-5	mois	 17/35	(48.57%)	



	 	 	

-	6-11	mois	 4/35	(11.43%)	
-	12	à	36	mois	 9/35	(25.71%)	
ATCD	transfusion	en	CGR	ou	plaquettes,	n/N	(%)	 12/35	(34.29%)	
Nombres	d’années	depuis	diagnostic,	n/N	(%)	 	
-	1-2	ans	 4/35	(11.43%)	
-	3-5	ans	 8/35	(22.86%)	
-	5-10	ans	 12/35	(34.29%)	
-	>10	ans	 11/35	(31.43%)	
Nombre	d’hospitalisations	<12	mois,	n/N	(%)	 	
-	0	 25/35	(71.43%)	
-	1	 6/35	(17.14%)	
-	2	 4/35	(11.43%)	
Nombre	de	consultations	en	urgence	<12	mois,	n/N	(%)	 	
-	0	 21/35	(60.00%)	
-	1	 8/35	(22.86%)	
-	2	 4/35	(11.43%)	
-	3	 1/35	(2.86%)	
-	5	 1/35	(2.86%)	
Traitement	en	cours	AUCUN,	n/N	(%)	 9/35	(25.71%)	
Traitement	en	cours	CORTICOIDES,	n/N	(%)	 7/35	(20.00%)	
Traitement	en	cours	RITUXIMAB,	n/N	(%)	 0/35	(0.00%)	
Traitement	en	cours	IMMUNOSUPPRESSEUR,	n/N	(%)	 1/35	(2.86%)	
Traitement	en	cours		ANALOGUE	RECEPTEUR	TPO	n/N	(%)	 13/35	(37.14%)	
Traitement	en	cours	SPLENECTOMIE,	n/N	(%)	 9/35	(25.71%)	
Traitement	antérieur	CORTICOIDES,	n/N	(%)	 33/35	(94.29%)	
Traitement	antérieur	RITUXIMAB,	n/N	(%)	 12/35	(34.29%)	
Traitement	antérieur	ANALOGUE	RECEPTEUR	TPO,	n/N	(%)	 10/35	(28.57%)	

	

b. Données cliniques 

Sur l’ensemble des patients inclus dans cette étude, 11% sont suivis depuis 1 à 2 

ans, 23% depuis 3-5 ans, 34% depuis 5 à 10 ans et 32% depuis plus de 10 ans. 

Concernant les traitements, 25% des patients de l’étude n’ont pas de traitement, 

20% sont traités par corticoïdes et 37% par des agonistes du récepteur de la TPO.  

Au cours de la dernière année, près d’un tiers des patients (28,5%) ont été 

hospitalisés au moins une fois en raison de leur maladie et environ 40% d’entre eux 

ont sollicité une consultation en urgence, téléphonique ou en présentiel, auprès de 

leur médecin spécialiste et/ou généraliste. 

 

 

19	



	 	 	

2. Score de qualité de vie ITP-PAQ et score des sous-domaines 

Afin d’étudier les résultats des questionnaires patients et médecins, nous avons au 

préalable réalisé des test de Cronbach afin de vérifier la validité interne des réponses 

aux items des différents sous domaines : santé physique, santé psychique, santé 

spécifique aux femmes et qualité de vie globale. Le coefficient alpha supérieur à 0.7 

permet d’affirmer la fiabilité des résultats et ainsi la bonne cohérence des réponses 

au questionnaire. (Tableau 2) 

 

Tableau 2: Résultats des tests de Cronbach 

ITEMS		 Coefficient	alpha		
Santé	physique	 0,84	(N=35)	
Santé	psychique	 0,88	(N=35)	
Santé	spécifique	aux	femmes	 0,74	(N=11)	
Qualité	de	vie	globale	 0,87	(N=35)	
	

	
	

Le score ITP-PAQ varie entre 0 (score le plus bas) à 157 pour les hommes et 181 

pour les femmes (score le plus haut). (Tableau 3) Les réponses aux 44 items  pour 

les femmes et 38 items pour les hommes sont cotées selon une échelle de Lickert. 

Celle-ci varie entre 0 (« tout le temps » pour les symptômes, les effets indésirables 

des traitements, le stress, la sensation d’être triste, « fortement d’accord » ou 

« extrêmement » pour les impacts du PTI sur la qualité de vie) et 4 ou 6 (« jamais », 

« pas du tout »  concernant l’impact du PTI  et/ou des traitements ou « fortement en 

désaccord » sur le retentissement de la maladie dans la vie quotidienne). 
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Dans cette étude, nous remarquons que les patients interrogés souffrant de PTI 

présentent un score de qualité de vie haut en moyenne, tant sur le plan global 

(moyenne 37.26 sur 53 score maximal), que sur le plan physique (moyenne 48 sur 

64 score maximal) et psychologique (moyenne 35.54 sur 40 score maximal). Quand 

nous nous intéressons aux résultats du sous-domaine « santé de la femme », nous 

observons à contrario une nette diminution de la qualité de vie (moyenne 15.42 sur 

24 score maximal). 

L’analyse des réponses à chaque item du questionnaire de qualité de vie ITP-PAQ 

dans les quatre sous-domaines a été modélisée dans les figures ci-dessous. 

 

 

 

Tableau 3: Scores ITP-PAQ patients 

Scores	 Minimum-	
Maximum	

Moyenne	 (écart	
type)	

Médiane	 (25ième-	
75ième	percentile)	

Santé	physique	 16	-	63	 48	±12.08*	 52	[40.5	-	58]	

	
Santé	psychique	 11	-	40	 32.54	±8.22*	 36		[29.5	-	38.5]	

	
Santé	de	la	femme	 4	-	24	 15.42	±6.67,	23	MD	

	

16.5	 [9.75	 -	 19.25],	 23	
MD	

	
Qualité	 de	 vie	
globale	

11	-	53	 37.26	±11.34	

	

36		[28.5	-	47.5]	

	
ITP-PAQ	total	 57	-	175	 123.77	±29.47	

	

127	[109.5	-	142.5]	
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a. Impact du PTI sur la santé physique 

 

 

Durant les quatre dernières semaines précédant le questionnaire, les patients 

atteints de PTI ont évalué l’impact de la maladie sur leur santé physique. Les 

symptômes les plus fréquents (de « tout le temps » à « parfois ») sont les bleus ou 

pétéchies (70%), l’épuisement physique (47%), les douleurs musculaires (40%) et 

les difficultés d’endormissement (36%). Cinquante-trois pourcent des patients 

estiment que la maladie perturbe leur exercice physique et 42% que le PTI limite les 

types d’activités physiques pratiquées. 

 

 

 

 

J’ai des bleus/ pétéchies 

J’ai des plaies ou des -cicatrices  

J’ai des cloques de sang dans la bouche 

J’ai des épisodes de saignements 

J’ai des douleurs musculaires 

J’ai des crampes dans les jambes 

J’ai des difficultés à m’endormir à cause du PTI  

Je suis réveillé la nuit en raison du PTI 

Je ressens de la somnolence diurne à cause du PTI  

Je me sens épuisé physiquement 

Je me sens peu attrayant physiquement  

Le PTI affecte ma santé physique 

Le PTI m’incommode physiquement  

Le PTI perturbe mon exercice physique  

Le PTI limite les types d'activités physiques 
pratiquées	

Figure 1: Proportions des patients (%) rapportant un impact sur leur santé 
physique. 
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b. Impact du PTI sur la santé psychique 

	

	

 

Concernant l’impact psychologique du PTI, nous observons que 55% ont peur d’avoir 

un épisode de saignement ou de contracter une infection. Près de la moitié des 

patients se sentent tristes ou déprimés en raison de la maladie (45%), 32% 

incapables de gérer le stress en lien avec celle-ci. Quotidiennement, 12% des 

patients se sentent affectés par le PTI et 24% ont peur de mourir. Enfin, près d’un 

tiers des patients (29%) ont peur d’être trop éloigné de leur médecin au cas où ils 

auraient besoin de recevoir des soins médicaux. 

 

 

 

J’ai	le	sentiment	de	n’avoir	aucun	contrôle	sur	ma	santé	
	

Je	suis	incapable	de	gérer	le	stress	en	raison	du	PTI	

	
Je	me	sens	triste	ou	déprimé	en	raison	du	PTI	

	
Le	PTI	m’affecte	sur	le	plan	psychologique	

	
Le	PTI	et/ou	les	traitements	m’incommodent	sur	le	plan	

psychologique	
	

J’ai	peur	d’avoir	un	épisode	de	saignement	
	

J’ai	peur	de	la	mort	ou	peur	de	mourir	
	

J’ai	peur	d’être	trop	éloigné	de	mon	médecin	en	cas	de	
besoin	

	
J’ai	peur	de	contracter	une	infection	

	
J’ai	peur	d’une	intervention	chirurgicale	d’urgence		

Figure 2: Proportion des patients (%) rapportant un impact sur leur santé physique. 
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c. Impact du PTI sur la santé de la femme 

	

	

Sur le plan gynécologique, l’impact du PTI apparaît nettement plus important avec 

72% des patientes qui estiment avoir des saignements extrêmement abondants 

depuis l’apparition de la maladie.  Chez 36% des patientes, ces saignements plus 

longs sont accompagnés de douleurs plus intenses. Enfin, un tiers des patientes 

(33%)  estiment que le PTI les a rendues extrêmement moins susceptibles de 

devenir enceintes ou d’accoucher. (Figure 3) 

 

 

 

J’ai des saignements menstruels plus 
abondants depuis le PTI 

 

Mes saignements menstruels durent 
plus de jours depuis le PTI 

 
Mes douleurs menstruelles sont plus 

importantes depuis le PTI 
 

Le PTI m’a rendue moins susceptible 
de devenir enceinte 

 
Le PTI m’a rendue moins susceptible 

d’accoucher 
 

Le PTI m’a rendue moins susceptible 
d’adopter un enfant 

Figure 3: Proportion de patients (%) rapportant un effet sur le plan gynécologique. 
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d. Impact du PTI sur la qualité de vie globale 

En nous attachant ensuite aux items relatifs à la qualité de vie globale, nous 

observons qu’environ 20% des patients estiment que celle-ci est affectée par le PTI. 

Lorsque les questions deviennent plus spécifiques, l’impact du PTI augmente de 

manière importante. En effet, près de la moitié des patients (47%) affirment que le 

PTI les empêche de faire des choses dans la vie qu’ils aimeraient faire et que 46% 

d’entre eux ont apporté des changements importants à leur mode de vie. Vingt-neuf 

pourcent des patients se sentent fréquemment incapables de mener une vie sociale 

normale, un tiers d’entre eux (33%) évoque le fait que la maladie limite leur capacité 

à participer à des activités sociales, notamment pour 48% des patients par crainte de 

contracter une infection. (Figure 4) 

Pour la majorité des patients (76%), le PTI n’a pas d’impact sur les activités de leur 

conjoint, partenaire ou famille. (Figure 4) 

 

e. Impact du PTI sur l’activité professionnelle 

Pour plus de 80% des patients, le PTI n’a pas eu d’impact dans leur choix de 

carrière, ni dans la capacité d’obtenir une promotion dans le cadre de leur emploi 

(92%). Il n’a également pas perturbé négativement leur relation avec les collègues 

de travail (81%). (Figure 4) 
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3.	Analyse univariée du score ITP-PAQ 

Afin de déterminer si certains facteurs pouvaient être discriminants dans la qualité de 

vie des patients, nous avons réalisé une analyse univariée par régression linéaire 

simple, complétée par un test ANOVA lorsque la variable possède plus de trois 

modalités.  

Les résultats sont représentés dans les quatre tableaux suivants (Tableau 4, 5, 6) 

permettant une analyse selon les critères démographiques, thérapeutiques et 

cliniques de la population étudiée. 

 

a. Critères démographiques 

Dans notre population étudiée, nous observons une qualité de vie diminuée chez les 

femmes de -10.10 points de manière non significative (p=0.328) (Tableau 4). Il n’a 

pas été observé de différences statistiquement significatives selon le statut marital et 

le niveau d’étude des patients. Nous pouvons souligner la tendance à l’augmentation 

du score de qualité de vie, lorsque le foyer du patient comporte deux ou plus de deux 

personnes (respectivement + 12.41 avec p=0.395 et + 18.44 points avec p=0.195) 

(Tableau 4). 

Sur le plan géographique, la proximité du domicile à moins de trente minutes d’un 

centre hospitalier n’influe pas sur la qualité de vie des patients (+ 0.82 points avec 

p=0.949). De même, les patients suivis en centre de référence universitaire des 

maladies rares ne présentent pas de différence de qualité de vie significative (+ 5.21 

points avec p=0.615) (Tableau 4). 
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Tableau 4 : Analyse univariée des scores ITP-PAQ sur critères démographiques 

Variable	 Valeur	de	
référence	

Valeur	comparée	 Différence	estimée	[IC	
95%]	

p-
value	

ANOVA		
p-value	

Age	 Variable	continue	 		 -0.13	[-0.62	-	0.36]	 0.607	 0.603	
Sexe	 F	 M	 -10.10	[-30.03	-	9.84]	 0.328	 	
Statut	marital	 célibataire	 divorcé(e)	 2.19	[-38.24	-	42.62]	 0.916	 0.321	
	 	 en	couple	 7.36	[-29.37	-	44.08]	 0.697	 	
	 	 marié(e)	 14.98	[-11.57	-	41.53]	 0.278	 	
	 	 PACSé(e)	 38.19	[-2.24	-	78.62]	 0.074	 	
	 	 veuf(ve)	 8.36	[-38.62	-	55.34]	 0.730	 	
Niveau	
d'études	

apprentissage	 bac	 -17.43	[-84.16	-	49.30]	 0.613	 0.884	

	 	 bac+2	 0.00	[-67.42	-	67.42]	 1.000	 	
	 	 bac+3	 -0.67	[-72.74	-	71.41]	 0.986	 	
	 	 bac+5	 4.50	[-71.94	-	80.94]	 0.909	 	
	 	 BEP	 16.50	[-59.94	-	92.94]	 0.676	 	
	 	 brevet	 -25.00	[-113.27	-	

63.27]	
0.584	 	

	 	 BTS	 21.33	[-50.74	-	93.41]	 0.567	 	
	 	 CAP	 7.33	[-60.08	-	74.75]	 0.833	 	
	 	 certificat	d'études	 5.67	[-66.41	-	77.74]	 0.879	 	
	 	 doctorat	 9.00	[-79.27	-	97.27]	 0.843	 	
Nombre	de	
personnes	
vivant	dans	
foyer	

1	 2	 12.41	[-11.45	-	36.27]	 0.316	 0.395	

	 	 >2	 18.44	[-8.84	-	45.73]	 0.195	 	
Distance	d'un	
centre		

<30	minutes	 >30	minutes	 0.82	[-23.95	-	25.59]	 0.949	 	

Sport	à	risque	 Non	 Oui	 10.53	[-15.51	-	36.58]	 0.434	 	
Suivi	en	centre	
de	référence	

Non	 Oui	 5.21	[-14.93	-	25.36]	 0.615	 	
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b. Critères thérapeutiques 

Nous avons comparé dans notre étude les scores de qualité de vie des patients 

atteints de PTI en fonction de leurs traitements actuels et passés.  

Concernant les traitements actuels, nous remarquons que les patients n’ayant aucun 

traitement actuellement et ceux traités par splénectomie semblent avoir des meilleurs 

scores de qualité de vie, de manière non significative avec respectivement une 

augmentation de +12.12 points (p=0.286) et + 8.50 points (p=0.498) (Tableau 5). Le 

traitement par corticothérapie à l’inverse enregistre la baisse de qualité de vie la plus 

importante avec la perte de -17.93 points (p=0.143) (Tableau 5). 

Tableau 5 : Analyse univariée des scores ITP-PAQ selon thérapeutique actuelle 

 

Lorsque nous nous attachons au score ITP-PAQ selon les thérapeutiques 

antérieures, nous n’observons pas de différences statistiquement significatives mais 

une tendance à la diminution de la qualité de vie principalement sous 

immunosuppresseur (- 16.98 points avec p=0.440), sous corticothérapie (-16.68 

points avec p=0.082) et sous rituximab (-12.59 points avec p=0.227) 

comparativement aux analogues des récepteurs de la thrombopoïétine (-9.20 points 

avec p=0.406) (Tableau 6). 

 

 

 

Traitement actuel Valeur de 
référence 

Valeur 
comparée 

Différence 
estimée (IC 95%) 

p-
value 

ANOVA  
p-value 

Aucun Non Oui 12.12 [-10.17 - 
34.42] 

0.294 0.286 

Corticoïdes Non Oui -17.93 [-41.93 - 
6.08] 

0.153 0.143 

Immunosuppresseur Non Oui -6.97 [-66.40 - 
52.46] 

0.820 0.818 

Splénectomie Non Oui 8.50 [-16.10 - 
33.10] 

0.503 0.498 

Analogue récepteur 
thrombopoïétine 

Non Oui -10.16 [-30.37 - 
10.05] 

0.332 0.324 
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Tableau 6 : Analyse univariée des scores ITP-PAQ selon thérapeutiques antérieures 

Traitement	antérieur	 Valeur	de	
référence	

Valeur	
comparée	

Différence	
estimée	[IC	

95%]	
p-value	 ANOVA	

p-value	

Corticoïdes Non Oui -16.68 [-58.99 
- 25.63] 

0.445 0.440 

Immunosuppresseur Non Oui -16.98 [-36.15 
- 2.18] 

0.092 0.082 

Analogue récepteur 
thrombopoïétine 

Non Oui -9.20 [-30.91 - 
12.51] 

0.412 0.406 

Rituximab Non Oui -12.59 [-33.02 
- 7.84] 

0.236 0.227 

	

c. Critères cliniques 

Nous avons comparé les scores ITP-PAQ selon les critères cliniques du patient 

notamment les antécédents de transfusion de CGR et/ou plaquettes, le nombre 

d’années depuis le diagnostic initial de PTI, le délai écoulé depuis la dernière 

consultation avec le médecin généraliste traitant et le médecin spécialiste traitant, le 

nombre de consultations en urgence dans les douze derniers mois auprès d’un des 

deux praticiens (en présentiel, téléconsultation ou échange de mails) ainsi que le 

nombre d’hospitalisations dans les douze derniers mois. 

Les scores de qualité de vie des patients atteints de PTI ne sont pas impactés de 

manière statistiquement significative par l’antécédent de transfusion (+ 4.91 points 

avec p= 0.647 vs non transfusé) ou le nombre d’années écoulées depuis le 

diagnostic initial (+0.75 points si diagnostic établi il y a 3 à 5 ans avec p=0.911, -7.33 

points si diagnostic établi il y a 5 à 10 ans avec p=0.681 et -7.59 points si diagnostic 

établi il y a plus de 10 ans avec p=0.674) (Tableau 7). 

En revanche, nous retrouvons une différence marquée dans le score ITP-PAQ 

statistiquement significative lorsque le délai depuis la dernière consultation avec le 

médecin traitant est de 6 à 11 mois (-45.62 points avec p=0.013) et dans une 

moindre mesure lorsque celui-ci est de 1 à 5 mois (-4.14 points avec p=0.016) 

(Tableau 7). 
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Tableau 7 : Analyse univariée des scores ITP-PAQ selon critères cliniques 

	

Variable Valeur de 
référence 

Valeur 
comparée 

Différence estimée 
[IC 95%] 

p-
value 

ANOVA   
p-value 

Délai dernière 
consultation 
médecin généraliste 

<1 mois 1-5 mois -4.14 [-24.18 - 15.89] 0.688 0.016 

  6-11 mois -45.62 [-79.34 - -11.89] 0.013  
  12 mois et 

plus 
22.38 [-11.34 - 56.11] 0.203  

Délai dernière 
consultation 
médecin spécialiste 

<1 mois 1-5 mois -28.40 [-55.89 - -0.91] 0.052 0.049 

  6-11 mois -21.90 [-58.14 - 14.34] 0.245  
  12 à 36 

mois 
-1.29 [-31.42 - 28.85] 0.934  

ATCD transfusionnel Non Oui 4.91 [-15.90 - 25.72] 0.647  
Nombre d’années 
depuis diagnostic 
initial 

1-2 ans 3-5 ans 0.75 [-35.97 - 37.47] 0.968 0.911 

  5-10 ans -7.33 [-41.96 - 27.29] 0.681  
  >10 ans -7.59 [-42.61 - 27.42] 0.674  
Nombre 
d’hospitalisations 
<12 mois 

0 1 -21.53 [-45.08 - 2.02] 0.083 0.006 

  2 -41.45 [-69.35 - -13.55] 0.006  
Nombre de 
consultations en 
urgence <12 mois 

0 1 -18.82 [-39.33 - 1.70] 0.082 0.002 

  2 -46.44 [-73.37 - -19.51] 0.002  
  3 -29.19 [-79.72 - 21.34] 0.267  
  5 35.81 [-14.72 - 86.34] 0.175  

De même, les scores de qualité de vie des patients diminuent de manière 

statistiquement significative lorsque la dernière consultation auprès du spécialiste 

traitant est comprise entre 1 et 5 mois (-28.40 points avec p=0.049), témoignant de 

l’activité de la maladie (Tableau 7).  

En outre, le critère d’hospitalisation dans les douze derniers mois impacte de 

manière significative la qualité de vie des patients à partir d’une seule hospitalisation 

avec une baisse de -21.53 points (p=0.006) et s’intensifie à partir de deux 

hospitalisations avec une baisse de -41.45 points (p=0.006) (Tableau 7). 
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Enfin, nous observons que les patients atteints de PTI, qui sollicitent leur médecin en 

urgence entre une à deux fois dans la dernière année, ont un score de qualité de vie 

impacté avec une perte de -46.44 points (p=0.002). Cette tendance s’inverse de 

manière non significative, lorsque les patients sollicitent cinq fois par an leur médecin 

avec une augmentation du score de qualité de vie de +35.81 points (p=0.175) 

(Tableau 7). 

 

4,  Evaluation des médecins généralistes traitants 

 

Nous avons apparié pour chaque patient la réponse de son médecin traitant selon 

les données fournies par le patient. Un test paramétrique de corrélation de Pearson a 

été réalisé afin de calculer la variable « rho ». Nous considérons qu’une valeur rho > 

0.7 indique une bonne corrélation entre les réponses des patients et de leurs 

médecins. Plus sa valeur se rapproche de la valeur 1, plus la corrélation entre les 

réponses données est forte.  

Nous avons modélisé les résultats par des droites de régression. (Figure 5) La 

corrélation linéaire est considérée comme bonne lorsque la droite est ascendante et 

les points se rapprochent de la droite. 
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Figure 5 : Corrélation entre score ITP-PAQ patient et évaluation par le médecin 

traitant 

Nous remarquons que la droite est ascendante avec rho=0.80 (p<0.001) ce qui 

montre que l’évaluation des médecins généralistes traitants est bien positivement 

corrélée au score ITP-PAQ de leurs patients (Figure 5). 

Nous avons ensuite analysé chaque dimension explorée par le questionnaire ITP-

PAQ en fonction de la question correspondante du questionnaire adressé aux 

médecins traitants. Un test de corrélation de Pearson a été répété pour chaque sous-

domaine.	

	

rho=0.8	(p<0.001)	
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Figure 6 : Corrélation entre scores ITP-PAQ patient et médecin généraliste par 

sous-domaine 

Ces résultats montrent que le médecin généraliste traitant évalue bien les quatre 

dimensions de la qualité de vie de leur patient, car les valeurs rho sont positives.  

Nous remarquons des valeurs de rho plus élevées pour la dimension de la santé 

physique (rho=0.80, p<0.001), de la qualité de vie globale (rho=0.83, p<0.001) et de 

la santé psychique (rho=0.78, p<0.001), montrant que ces sous-domaines sont 

mieux évalués par le médecin généraliste que l’impact sur la santé de la femme 

(Figure 6).  

 

rho	=0.80	(p<0.001)	 rho	=	0.78	(p<0.001)	

rho	=	0.65	(p=0.022)	 rho	=	0.83	(p<0.001)	
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5. Evaluation du médecin spécialiste traitant  

 

	

	

	

	

	

	

	

	

Figure 7: Corrélation entre score ITP-PAQ patient et évaluation par le médecin 

spécialiste traitant 

 

Nous remarquons une droite ascendante avec un rho=0.61 (p<0.001), ce qui montre 

que l’évaluation du médecin spécialiste traitant est positivement corrélée au score 

ITP-PAQ de leur patient (Figure 7).  

Nous avons analysé la corrélation pour chaque sous-domaine du score ITP-PAQ du 

patient avec la question  correspondante du questionnaire adressé au médecin 

spécialiste traitant, en utilisant un test paramétrique de Pearson.	

rho	=0.61	(p<0.001)	
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Figure 8: Corrélation entre score ITP-PAQ patient de chaque sous-domaine et 

évaluation par le spécialiste traitant. 

 

Ces résultats montrent que les médecins spécialistes évaluent bien le sous-domaine 

qualité de vie globale de leurs patients (rho=0.61, p<0.001). En revanche la 

corrélation d’évaluation de la santé physique apparaît moyenne (rho=0.48, p=0.007), 

celle évaluant la santé psychique très faible (rho=0.42, p=0.018) et celle de la santé 

de la femme indique que les scores entre patientes et médecins spécialistes ne vont 

pas dans le même sens (rho=0.29, p=0.443) (Figure 8).  

rho	=0.48	(p=0.007)	 rho	=0.42	(p=0.018)	

rho	=0.29	(p=0.443)	 rho	=0.61	(p<0.001)	
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6. Corrélation entre médecins généralistes et médecins spécialistes 

Les réponses des médecins généralistes et spécialistes traitants ont été corrélées et 

modélisées par une droite de régression.  

	

	

	

	

	

	

	

	

	

 

Figure 9: Corrélation score ITP-PAQ entre médecins généralistes et spécialistes 

Le test paramétrique de corrélation de Pearson entre le score total ITP-PAQ des 

médecins généralistes et les médecins spécialistes permet d’obtenir un rho=0.63 

(p<0.001). Cette valeur permet de montrer que de manière globale l’évaluation des 

médecins spécialistes et des médecins généralistes sont corrélées positivement 

entre elles (Figure 9). 

Nous avons ensuite étudié les corrélations des réponses entre médecins 

généralistes et spécialistes dans les quatre sous-domaines santé physique, santé 

psychique, santé de la femme et qualité de vie globale.  

rho	=0.63	(p<0.001)	
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Figure 10 : Corrélation score ITP-PAQ entre médecins généralistes et médecins 

spécialistes par sous-domaine. 

Ces analyses permettent de montrer qu’il y a une bonne corrélation des évaluations 

entre médecins spécialistes et médecins généralistes sur la qualité de vie globale de 

leurs patients (rho=0,71, p<0001). En revanche, la corrélation est moyenne 

concernant la santé physique des patients (rho=0.40, p=0.031) et absente 

concernant la santé psychique (rho=0.27, p=0,150) et la santé de la femme 

(rho=0.07, p=0.86). Les médecins généralistes évaluent plus précisément les sous-

domaines santé physique (rho 0.80 contre 0.48), santé psychique (rho 0.78 contre 

0.42) et santé de la femme (rho 0.65 contre 0.29) comparativement aux médecins 

spécialistes (Figure 10).  

rho	=0.40	(p=0.031)	 rho=	0.27	(p=0.150)	

rho=	0.07	(p=0.86)	 rho	=0.71(p<0.001)	
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IV. DISCUSSION 

 

1. Descriptif de la population 

Les caractéristiques de notre population diffèrent dans certaines caractéristiques des 

précédentes études liées à la QDV des patients atteints de PTI chronique, ce qui en 

fait son originalité.  

En effet, il ressort de notre étude que l’âge médian des patients était de 60 ans (47 

ans pour l’étude I-WISH 24 et 45 ans pour l’étude de Susan D Mathias 23)  dont 60% 

de femmes (65% pour l’étude I-WISh 23 et 77% pour Susan D Mathias 23).  

Comparativement à l’étude de Guillaume Moulis 5, notre population est 

représentative des populations de PTI décrites en France en  terme d’âge et de 

sexe. N’ayant pas inclus d’enfants dans notre étude, ces résultats ne sont 

extrapolables que chez l’adulte. 

En revanche, le diagnostic de PTI a été établi il y a moins de cinq ans pour 34% des 

patients de notre étude contre 5% pour l’étude I-WISh 25 et il y a plus de dix ans 

respectivement pour 65% des patients de notre étude contre 95% des patients de 

l’étude I-WISh 25 et 57% pour l’étude de Susan D Mathias. 

De plus, il existe un biais d’inclusion découlant du fait que notre population est le plus 

souvent multi-traitée correspondant aux patients sévèrement atteints par la maladie. 

Les autres patients sont naturellement perdus de vue et n’ont plus de suivi régulier 

avec leur soignant. Néanmoins cette constatation ne diminue pas l’intérêt de notre 

étude, qui vise à éclairer la relation entre patient et soignant. 	

Le suivi en centre de référence est semblable avec 60% des patients au sein de 

notre étude contre 56% pour l’étude I-WISh 25 
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2. Score ITP-PAQ  

Les patients de notre étude présentent un score moyen de QDV haut et ont souvent 

tendance à répondre qu’ils vont bien lors des consultations, quand on leur pose une 

question générique, ce qui est illustré également dans d’autres études 25. Lorsque 

l’on s’attarde sur les différents sous-domaines abordés dans le questionnaire ITP-

PAQ, nous notons un retentissement important pour certains items.  

L’apparition de pétéchies (70% des patients) et l’épuisement physique (47% des 

patients) sont retrouvés dans les mêmes proportions que celles décrites 

précédemment dans la littérature 18,25.  

Près de la moitié de l’effectif de notre étude exprime qu’il a été contraint à des 

changements importants dans son quotidien depuis l’apparition de la maladie, ce qui 

peut paraître surprenant quand la plupart  n’ont pas eu à être transfusé ou 

hospitalisé dans la dernière année, et risque donc d’être sous-estimé. 

 

Sur le plan psychologique, notre étude met en lumière un impact majeur  du PTI 

notamment sur les symptômes dépressifs (45% des patients) et la peur de contracter 

une infection (55% des patients). Ce dernier résultat est à modérer puisque la 

période d’inclusion correspond à celle de l’épidémie de COVID 19. Comme une 

précédente étude l’a suggérée 25, nous attirons l’attention des praticiens sur la 

peur de la mort qu’expriment les patients (24%). Celle-ci paraît 

disproportionnée compte-tenu des taux de mortalité relativement bas décrits dans la 

littérature 26. Cette peur pourrait être liée aux explications données par les praticiens 

à la phase initiale de la maladie, notamment sur le risque de saignement mortel 

lorsque le taux de plaquettes est bas. Elle peut être ensuite entretenue par les 

fluctuations de nombre de plaquettes, l’inquiétude de l’entourage ou les informations 

trouvées sur internet.  

Les dernières études internationales 24 avaient noté un impact négatif du PTI sur 

l’activité professionnelle des patients, avec notamment 25% de refus de promotion, 

ce qui n’a pas été retrouvé dans notre étude (8%). Cela pourrait s’expliquer par une 

protection juridique et sanitaire plus importante en France qu’à l’étranger. 
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3. Facteurs influents 

a. Age 

Dans notre étude, les patients inclus ont un âge médian supérieur aux dernières 

études de la littérature 21, 24,25. Ce résultat peut tendre à minorer l’impact de maladie, 

éventuellement plus significatif lorsque les patients sont toujours actifs versus 

retraités. Une autre hypothèse expliquant le score de qualité de vie moyen, évoquée 

dans plusieurs études20, 24,25, serait le fait que les patients atteints de PTI chronique 

depuis de nombreuses années s’habitueraient à leur état de santé et aux contraintes 

inhérentes à la maladie ou ses traitements. De plus, chez les patients plus âgés, on 

peut supposer qu’ils aient des difficultés à réaliser si l’impact sur la QDV est lié au 

PTI ou à d’autres pathologies intercurrentes.  

b. Traitement 

Dans notre étude, nous ne trouvons aucune différence statistiquement significative 

entre la QDV des patients selon les différentes classes thérapeutiques. Cependant, 

nous remarquons une baisse de ces scores sous corticothérapie, qui corrobore la 

nécessité de réduire la durée de ce traitement selon les guidelines internationales 6.  

Bien que la peur de contracter une infection soit ressentie pour 55% des patients, 

leurs scores de qualité de vie sous immunosuppresseurs ne montre pas de 

différence statistiquement significative comparativement aux autres classes 

thérapeutiques (Tableau 5). Nous n’avons pas pu évaluer cet impact pour le 

rituximab car aucun des patients de notre étude durant l’inclusion était traité par 

anticorps anti CD-20. 

De même, les contraintes quotidiennes inhérentes au traitement par agoniste de la 

TPO ne sont pas mises en avant de manière statistiquement significative sur le score 

de qualité de vie globale des patients, malgré une tendance à la perte de -10.16 

points de qualité de vie (Tableau 5). 
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Enfin, nous retrouvons un score de qualité de vie discrètement plus haut  de manière 

non significative pour les patients ayant nécessité une splénectomie, bien que cette 

chirurgie puisse entraîner des séquelles fonctionnelles définitives et  pourrait 

entamer durablement l’image de soi. 

 

c. Délai de consultation 

Notre recherche étudie pour la première fois la QDV des patients en fonction de la 

fréquence de consultation avec leur médecin généraliste traitant et spécialiste 

traitant. Lorsque ce délai est de 6 à 11 mois pour le médecin généraliste, nous 

objectivons une diminution franche statistiquement significative de la qualité de vie 

du malade. Nous ne pouvons estimer si ce résultat s’explique par un état dépressif 

du patient l’amenant à retarder son suivi, la préférence des patients à consulter leur 

spécialiste uniquement pour le PTI ou pour certains à une mauvaise qualité de 

relation médecin-patient, et nécessite la réalisation d’études complémentaires. 

Enfin, nous remarquons une amélioration non significative du score de QDV ITP-

PAQ lorsque les patients sollicitent au moins 5 fois leur médecin spécialiste ou 

généraliste traitant dans la dernière année. Cela suggère que la disponibilité des 

praticiens permet une réassurance des patients et encourage à la poursuite de ces 

échanges réguliers. 

 

4. Evaluation par les professionnels de santé 

 

Notre étude s’intéresse pour la première fois à l’évaluation de la QDV des patients 

par leur médecin spécialiste et généraliste traitant. Les résultats montrent que le 

médecin généraliste traitant évalue bien la QDV de son patient et ses quatre sous-

dimensions physique, psychique, santé de la femme et qualité de vie globale. Les 

médecins spécialistes, quant à eux, ont leurs réponses relatives à la qualité de vie 

globale bien corrélées avec celles de leurs patients. Cependant, la qualité de la 
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corrélation d’évaluation de la santé physique apparaît moyenne, celle évaluant la 

santé psychique très faible et celle de la santé de la femme indique que les scores 

entre patientes et médecins spécialistes ne vont pas dans le même sens.  

D’un côté nous pouvons émettre l’hypothèse que les consultations avec le médecin 

spécialiste s’axent sur des problèmes uniquement médicaux et les résultats 

d’examens complémentaires. D’un autre côté, les consultations avec le médecin 

spécialiste étant plus espacées, il paraît parfois difficile d’apprécier pleinement l’état 

de santé global de son patient au quotidien. De même le patient n’est peut-être pas 

suffisamment sensibilisé au caractère prépondérant de sa QDV dans le choix 

thérapeutique et peut avoir plus de facilité à se livrer sur son état psychologique à 

son médecin généraliste.  

	

5. Intérêts et limites de l’étude 

 

Cette étude vise à évaluer l’impact du PTI chronique sur la QDV des patients et ainsi 

de connaître les déterminants de cet impact de manière à pouvoir cibler au mieux les 

interventions thérapeutiques à venir telles que l’éducation thérapeutique ; sensibiliser 

sur le handicap invisible rencontré dans cette maladie auprès des professionnels de 

santé; évaluer les divergences entre l’appréciation de la qualité de vie subjective du 

patient et l’appréciation subjective médicale pour aider à améliorer la communication 

médecin-malade à l’avenir et de mettre en place des stratégies d’évaluation 

adaptées pour les mesures visant à agir sur la qualité de vie. 

 

Notre étude a été conduite uniquement dans deux centres et a rassemblé un effectif 

faible de 35 patients, ce qui induit un biais de sélection quant à la représentativité à 

une échelle nationale. Les médecins spécialistes étaient au nombre de 4, ce qui peut 

impacter sur la pertinence de l’évaluation.  

 

En outre, le questionnaire soumis aux médecins généralistes et spécialistes ITP-

PAQ simplifié ne comportait que 17 items de qualité de vie sur 44 proposés au 

patient. Cela induit un biais dans l’analyse de la corrélation des réponses et des 
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études futures prenant en compte l’intégralité des items de l’ITP-PAQ semblent 

nécessaires. 

 

Bien que la fluctuation du taux de plaquettes soit une préoccupation pour près de la 

moitié des patients d’études préliminaires 25, nous n’avons pas inclus ce critère dans 

notre analyse qui s‘attache à la qualité de vie principalement dans le dernier mois et 

au regard de l’étude récente de Grace RF et al. 27 qui a montré que les scores de 

fatigue des enfants et adolescents atteints de PTI n’étaient pas corrélés avec le taux 

de plaquettes. D’autres études sont nécessaires pour valider cette hypothèse en 

incluant ces variations biologiques.  

Malgré les biais potentiels, notre étude incluant l’évaluation de la QDV des patients 

atteints de PTI par leur médecin généraliste et leur médecin spécialiste traitant 

souligne l’importance de cette relation triangulaire et de la nécessité d’une bonne 

communication interdisciplinaire dans le but d’améliorer la prise en charge globale 

des patients. 

Avec l’accord du patient, cette étude pourra être associée à d’autres travaux 

observationnels de méthodologie équivalente s’intéressant aux capacités de coping 

(BRIEF COPE), aux stress perçus (PERCEIVED STRESS SCALE), au 

fonctionnement social, à l’estime de soi (SELF-ESTEEM SCALE), à la fatigue 

(FACIT-F 13) et  à la santé générale (GHQ-12). 
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V. CONCLUSION 

	

Le PTI est une maladie qui évolue le plus fréquemment de manière chronique, 

quoique rarement fatale, impacte considérablement la vie quotidienne des patients. Il 

a été largement décrit des symptômes tels que la fatigue ou les pétéchies.  

Bien que les médecins spécialistes internistes soient expérimentés dans le 

traitement de cette maladie et prennent en considération les répercussions sur le 

plan physique et psychique, il apparaît que leur évaluation peut être moyennement 

corrélée avec celle de leur patient notamment dans des domaines peu étudiés dans 

la littérature tels que les syndromes dépressifs, la peur de la mort, l’impact sur les 

activités sociales ou encore la santé de la femme.  

De plus, cette étude permet aux médecins généralistes, moins expérimentés face au 

PTI et ses impacts quotidiens, de prendre conscience de la nécessité d’un suivi 

régulier biannuel avec le patient et de leur rôle prépondérant dans l’écoute et 

l’évaluation du versant psychique des malades. Grâce à une collaboration efficiente 

ville-hôpital, nous pourrons à l’avenir favoriser la prise en charge centrée patient et 

accroître la qualité de vie des malades.  
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VII. ANNEXE 1: Questionnaire patient 
	
	

ITP-PAQ PATIENTS 
 
Ce questionnaire vise à connaître votre opinion au sujet de l’incidence du purpura 
thrombopénique idiopathique (PTI) sur votre santé. Veuillez cocher une seule case 
pour chacune des questions suivantes. 
 
 
 

 
tout le 
temps 

la plupart 
du temps parfois rarement jamais  

 q q q q q 
1. Au cours des 4 dernières semaines, 

à quelle fréquence avez-vous eu des 
bleus ou des pétéchies (rupture de 
vaisseaux sanguins)?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

2. Au cours des 4 dernières semaines, 
à quelle fréquence avez-vous eu des 
plaies ou des cicatrices en raison de 
prises de sang, d’injections, ou 
d’aiguilles intraveineuses?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

3. Au cours des 4 dernières semaines, 
à quelle fréquence avez-vous eu des 
cloques de sang dans la bouche?
   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

4. Au cours des 4 dernières semaines, 
à quelle fréquence avez-vous eu des 
épisodes de saignement 
(saignements de nez, saignements 
aux gencives, etc.)?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

5. Au cours des 4 dernières semaines, 
à quelle fréquence avez-vous eu des 
douleurs musculaires?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

6. Au cours des 4 dernières semaines, 
à quelle fréquence avez-vous eu des 
crampes dans les jambes?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 
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tout le 
temps 

la plupart 
du temps parfois rarement jamais  

 q q q q q 
7. Au cours des 4 dernières semaines, 

à quelle fréquence avez-vous eu de 
la difficulté à vous endormir à 
l’heure du coucher en raison du PTI 
ou de ses traitements?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

8. Au cours des 4 dernières semaines, 
à quelle fréquence vous êtes-vous 
réveillé(e) la nuit en raison du PTI 
ou de ses traitements?    ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

9. Au cours des 4 dernières semaines, 
à quelle fréquence avez-vous 
ressenti de la somnolence pendant 
la journée en raison du PTI ou de 
ses traitements?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

10. Au cours des 4 dernières semaines, 
à quelle fréquence vous êtes-vous 
senti(e) épuisé(e) physiquement en 
raison du PTI ou de ses traitements?
  

 ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 
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tout le 
temps 

la plupart 
du temps parfois rarement jamais  

 q q q q q 
11. Au cours des 4 dernières semaines, 

à quelle fréquence vous êtes-vous 
senti(e) peu attrayant(e) 
physiquement en raison de bleus, 
de cicatrices, de plaies ou des effets 
des médicaments contre le PTI?
   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

 

 
12. Dans l’ensemble, au cours des 4 dernières semaines, dans quelle mesure le PTI et son ou ses 

traitements ont-ils affecté votre santé physique? 

extrêmement beaucoup assez  
plus qu’un 

peu un peu 

 

un petit peu 

 

pas du tout 
q q q q q q q 
¨ ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

 

13. Dans l’ensemble, au cours des 4 dernières semaines, dans quelle mesure avez-vous été incommodé(e) 
par l’effet du PTI et de son ou ses traitements sur votre santé physique? 

extrêmement beaucoup assez  
plus qu’un 

peu un peu 

 

un petit peu 

 

pas du tout 
q q q q q q q 
¨ ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 
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extrêmement assez 
plus qu’un 

peu 
un petit  

peu pas du tout  
 q q q q q 
14. Au cours des 4 dernières semaines, 

dans quelle mesure vos symptômes 
de PTI ou les effets de ses traitements 
ont-ils perturbé votre capacité à faire 
de l’exercice?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

15. Au cours des 4 dernières semaines, 
dans quelle mesure le fait d’être 
atteint(e) de PTI a-t-il limité les types 
d’activités physiques ou sportives 
auxquels vous avez participé?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

 tout  
le temps 

la plupart  
du temps parfois rarement jamais  

 q q q q q 
16. Au cours des 4 dernières 

semaines, à quelle fréquence avez-
vous eu le sentiment de n’avoir 
aucun contrôle sur votre santé 
en raison de votre PTI ou de ses 
traitements?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

17. Au cours des 4 dernières 
semaines, à quelle fréquence avez-
vous eu le sentiment d’être 
incapable de gérer le stress en 
raison de votre PTI ou de ses 
traitements?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

18. Au cours des 4 dernières 
semaines, à quelle fréquence vous 
êtes-vous senti(e) triste ou 
déprimé(e) en raison de votre PTI 
ou de ses traitements?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 
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extrêmement assez 

plus qu’un 
peu 

un petit  
peu pas du tout 

q q q q q 
19. Dans l’ensemble, au cours des 

4 dernières semaines, dans 
quelle mesure le PTI ou ses 
traitements vous ont-ils 
affecté(e) sur le plan 
psychologique (état mental, 
émotions)?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

20. Dans l’ensemble, au cours des 
4 dernières semaines, dans 
quelle mesure avez-vous été 
incommodé(e) par l’effet que le 
PTI ou ses traitements ont eu sur 
vous sur le plan psychologique 
(état mental, émotions)?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

 

 extrêmement 
peur très peur assez peur 

un petit 
peu peur 

pas du tout 
peur 

q q q q q 
21. Au cours des 4 dernières 

semaines, dans quelle mesure 
avez-vous eu peur d’avoir un 
épisode de saignement 
(saignements de nez, saignements 
des gencives, etc.)?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

22. Au cours des 4 dernières 
semaines, dans quelle mesure 
avez-vous eu peur de la mort ou 
de mourir?   ¨ ¨ ¨  ¨  ¨ 
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 extrêmement 
peur très peur assez peur 

un petit 
peu peur 

pas du tout 
peur 

q q q q q 
23. Au cours des 4 dernières 

semaines, dans quelle mesure 
avez-vous eu peur d’être trop 
éloigné(e) de votre médecin au 
cas où vous auriez eu besoin de 
recevoir des soins médicaux?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

24. Au cours des 4 dernières 
semaines, dans quelle mesure 
avez-vous eu peur de contracter 
une infection?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

25. Au cours des 4 dernières 
semaines, dans quelle mesure 
avez-vous eu peur de devoir subir 
une intervention chirurgicale 
d’urgence (en raison de la crainte 
d’avoir des saignements pendant 
l’intervention chirurgicale)?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

 

26. Dans l’ensemble, au cours des 4 dernières semaines, dans quelle mesure le PTI et son ou ses 
traitements ont-ils affecté votre qualité de vie? 

extrêmement beaucoup assez  
plus qu’un 

peu un peu 

 

un petit peu 

 

pas du tout 
q q q q q q q 
¨ ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 
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27. Dans l’ensemble, au cours des 4 dernières semaines, dans quelle mesure avez-vous été incommodé(e) 
par l’effet du PTI et de son ou ses traitements sur votre qualité de vie? 

extrêmement beaucoup assez 
plus qu’un 

peu un peu un petit peu pas du tout 
q q q q q q q 
¨ ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

 

 

 

 
fortement 
d’accord 

plutôt 
d’accord 

plutôt en 
désaccord 

fortement en 
désaccord 

 q q q q 
28. Parce que je suis atteint(e) de PTI, j’ai 

apporté des changements importants à 
mon mode de vie  ¨ ¨ ¨ ¨ 

29. Mon PTI m’empêche de faire des choses 
dans la vie que j'aimerais faire   ¨ ¨ ¨ ¨ 

30. Mon PTI empêche mon/ma conjoint(e), 
mon/ma partenaire ou les membres de 
ma famille de faire des choses dans la vie 
qu’ils aimeraient faire  ¨ ¨ ¨ ¨ 
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tout le 
temps 

la plupart 
du temps parfois rarement jamais 

 q q q q q 
31. Au cours des 4 dernières semaines, 

à quelle fréquence le fait d’être 
atteint(e) de PTI a-t-il limité votre 
capacité à participer à des 
activités sociales?  ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

32. Au cours des 4 dernières semaines, 
à quelle fréquence avez-vous évité 
de participer à des activités 
sociales pour limiter votre 
exposition aux infections?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

 

 

 

 
extrêmement assez 

plus qu’un 
peu 

un petit 
peu pas du tout 

q q q q q 
33. Au cours des 4 dernières 

semaines, dans quelle mesure 
avez-vous été incommodé(e) par 
ce que les gens pourraient penser 
de vos bleus et cicatrices?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

34. Au cours des 4 dernières 
semaines, dans quelle mesure 
avez-vous été incapable de mener 
une vie sociale normale en raison 
de votre PTI?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 
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Problèmes de santé touchant les femmes (si vous êtes un homme, passez à la question 41) 

Les questions qui suivent portent sur vos menstruations et vos antécédents de reproduction, comme 
l’adoption et la grossesse. 

En pensant à vos dernières menstruations, dans quelle mesure avez-vous été incommodée par les 
situations suivantes : 

 
extrêmement assez 

plus qu’un 
peu 

un petit 
peu pas du tout 

q q q q q 
35. Saignements plus abondants 

qu’avant d’être atteinte de PTI?  ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

36. Saignements durant plus de jours 
qu’avant d’être atteinte de PTI?  ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

37. Douleur plus importante qu’avant 
d’être atteinte de PTI?  ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

 

Dans quelle mesure le fait d’être atteinte de PTI vous a-t-il rendue moins susceptible : 

 
extrêmement assez 

plus qu’un 
peu 

un petit 
peu pas du tout 

q q q q q 
38. De devenir enceinte?  ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

39. D’accoucher?  ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

40. D’adopter?  ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 
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extrêmement assez 

plus 
qu’un 
peu 

un petit 
peu 

pas du 
tout sans objet 

q q q q q q 
41. Depuis que vous avez reçu 

votre diagnostic, dans quelle 
mesure le PTI a-t-il perturbé 
négativement votre ou vos 
choix de carrière?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

42. Depuis que vous avez reçu 
votre diagnostic, dans quelle 
mesure le PTI a-t-il perturbé 
négativement votre capacité 
à obtenir une promotion 
dans le cadre de votre 
emploi?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

43. Depuis que vous avez reçu 
votre diagnostic, dans quelle 
mesure le PTI a-t-il perturbé 
négativement vos relations 
avec vos collègues?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

 

 

 

extrêmement 
peur très peur 

assez 
peur 

un petit 
peu peur 

pas du 
tout peur sans objet 

q q q q q q 
44. Au cours des 4 dernières 

semaines, dans quelle 
mesure avez-vous eu peur 
de perdre votre emploi en 
raison de votre PTI?  ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 
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Annexe 2 : Questionnaire simplifié médecin 
 

ITP-PAQ SIMPLIFIE MEDECIN 
 
 
 

 
 

4. Dans l’ensemble, au cours des 4 dernières semaines, dans quelle mesure le PTI et de son ou ses 
traitements ont-ils affectés la santé physique de votre patient? 

extrêmement beaucoup assez  
plus qu’un 

peu un peu 

 

un petit peu 

 

pas du tout 
q q q q q q q 
¨ ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

 

 
tout le 
temps 

la plupart 
du temps parfois rarement jamais  

 q q q q q 
1. Au cours des 4 dernières semaines, 

à quelle fréquence votre patient a eu 
des épisodes de saignement 
(saignements de nez, saignements 
aux gencives, etc.)?  ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

2. Au cours des 4 dernières semaines, 
à quelle fréquence votre patient a eu 
des douleurs musculaires?  ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

  

3. Au cours des 4 dernières semaines, 
à quelle fréquence votre patient s’est 
senti(e) épuisé(e) physiquement en 
raison du PTI ou de ses traitements?
  
 
 

 ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 
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extrêmement assez 
plus qu’un 

peu 
un petit  

peu pas du tout  
 q q q q q 
5. Au cours des 4 dernières semaines, 

dans quelle mesure les symptômes de 
PTI ou les effets des traitements ont-
ils perturbé la capacité de votre 
patient à faire de l’exercice?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

 

 
extrêmement assez 

plus qu’un 
peu 

un petit  
peu pas du tout 

q q q q q 
6. Dans l’ensemble, au cours des 

4 dernières semaines, dans 
quelle mesure le PTI ou ses 
traitements ont-ils affecté(e) 
votre patient sur le plan 
psychologique (état mental, 
émotions)?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

 

 extrêmement 
peur très peur assez peur 

un petit 
peu peur 

pas du tout 
peur 

q q q q q 
7. Au cours des 4 dernières 

semaines, dans quelle mesure 
votre patient a eu peur de la mort 
ou de mourir?  ¨ ¨ ¨  ¨  ¨ 
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8. Au cours des 4 dernières 
semaines, dans quelle mesure 
votre patient a eu peur d’être 
trop éloigné(e) de son médecin 
au cas où il aurait eu besoin de 
recevoir des soins médicaux?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

9. Au cours des 4 dernières 
semaines, dans quelle mesure 
votre patient a eu peur de 
contracter une infection?  ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

10. Au cours des 4 dernières 
semaines, dans quelle mesure 
votre patient a eu peur de devoir 
subir une intervention 
chirurgicale d’urgence (en 
raison de la crainte d’avoir des 
saignements pendant 
l’intervention chirurgicale)?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

 

11. Dans l’ensemble, au cours des 4 dernières semaines, dans quelle mesure le PTI et son ou ses 
traitements ont-ils affecté la qualité de vie de votre patient? 

extrêmement beaucoup assez  
plus qu’un 

peu un peu 

 

un petit peu 

 

pas du tout 
q q q q q q q 
¨ ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

 

 
fortement 
d’accord 

plutôt 
d’accord 

plutôt en 
désaccord 

fortement en 
désaccord 

 q q q q 
12. Parce que votre patient est atteint(e) de 

PTI, il/elle a apporté des changements 
importants à son mode de vie  ¨ ¨ ¨ ¨ 

13. Le PTI  de votre patient l’empêche de 
faire des choses dans la vie qu’il/elle 
aimerait faire   ¨ ¨ ¨ ¨ 

14. Le PTI de votre patient empêche son/sa 
conjoint(e), son/sa partenaire ou les 
membres de sa famille de faire des 
choses dans la vie qu’ils aimeraient faire  ¨ ¨ ¨ ¨ 
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extrêmement assez 

plus qu’un 
peu 

un petit 
peu pas du tout 

q q q q q 
15. Au cours des 4 dernières 

semaines, dans quelle mesure 
votre patient a été incapable de 
mener une vie sociale normale 
en raison de son PTI?   ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

 

 

Dans quelle mesure le fait d’être atteinte de PTI a-t-il rendue votre patiente moins susceptible : 

 
extrêmement assez 

plus qu’un 
peu 

un petit 
peu pas du tout 

q q q q q 
16. D’accoucher?  ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 

 

 
extrêmement assez 

plus 
qu’un 
peu 

un petit 
peu 

pas du 
tout sans objet 

q q q q q q 
17. Depuis que votre patient a 

reçu son diagnostic, dans 
quelle mesure le PTI a-t-il 
perturbé négativement son 
ou ses choix de carrière?  ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ ¨ 
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Même sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois 

de l’humanité. 

J’informerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs 

conséquences. 

Je ne tromperai jamais leur confiance et n’exploiterai pas le pouvoir hérité des 

circonstances pour forcer les consciences.  

Je donnerai mes soins à l’indigent et à quiconque me les demandera. Je ne me 

laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire. 

Admis dans l’intimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés. Reçu 

à l’intérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne 

servira pas à corrompre les mœurs. 

Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les 

agonies. Je ne provoquerai jamais la mort délibérément.  

Je préserverai l’indépendance nécessaire à l’accomplissement de ma mission. Je 

n’entreprendrai rien qui dépasse mes compétences. Je les entretiendrai et les 

perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me seront demandés. 

J’apporterai mon aide à mes confrères ainsi qu’à leurs familles dans l’adversité.  

 

Que les hommes et mes confrères m’accordent leur estime si je suis fidèle à mes 

promesses ; que je sois déshonoré et méprisé si j’y manque. 
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