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1. Introduction

"La qualité de vie ne se mesure pas a la longueur de notre existence, mais a l'intensité de notre pré-
sence." - Jack Kornfield

1.1 Articulations et enthéses

En anatomie, une articulation est une zone de jonction entre deux extrémités osseuses. Elle a pour
fonction de relier les os entre eux. On classifie les articulations en fonction de leur composition et de
leur mobilité. On retrouve 3 types d’articulations :

- Fibreuses ou synarthroses, maintenues pas du tissu fibreux et immobiles ;

- Cartilagineuses ou amphiarthroses, recouvertes de fibro-cartilage et semi mobiles ;

- Synoviales ou diarthroses, recouvertes de cartilage hyalin et mobiles.

L'articulation synoviale est composée de 3 types de structures : les structures d'amortissement,
de protection et de maintien (voir figure 1).

e |Les structures d'amortissement

Le cartilage est un revétement blanc nacré et brillant qui a pour réle de protéger I'os. Lors des mouve-
ments, il est soumis a des contraintes de pressions et/ou de frictions afin d’amortir les chocs. Le tissu
cartilagineux est proche du tissu osseux mais il est plus hydraté et élastique.

e Les structures de protection

La capsule articulaire transforme I'articulation en une chambre étanche. Elle permet en coopération
avec les ligaments, de limiter les mouvements non physiologiques. Elle est constituée de deux mem-
branes qui permettent de protéger mais aussi d’unir I'articulation entre 2 os :

La membrane fibreuse est un manchon fibreux résistant et peu élastique au contact des surfaces arti-
culaires. Ses fibres forment des faisceaux tres résistants, les ligaments capsulaires ou intrinséques, qui
assurent I'union des os dans I'articulation.

La membrane synoviale tapisse l'intérieur de la capsule et sécrete le liquide synovial appelé synovie.
Cette synovie remplit la capsule et assure un rdle de lubrifiant des surfaces articulaires pour favoriser
les mouvements de glissement et un role nutritif pour les cartilages. A partir de 30 ans, la synovie
sécrétée sera quantitativement et qualitativement moins importante.

e Les structures de maintien

Le ligament est une bande de tissu fibreux qui unit deux os voisins. Il forme le plus souvent un épais-
sissement de la capsule. Il joue un réle mécanique et passif de maintien de l'articulation grace a son
inextensibilité qui lui permet d’empécher les mouvements antagonistes de I'articulation. Les ligaments
sont riches en récepteurs sensitifs, qui informent sur les positions des segments, la vitesse des mou-
vements exécutés et le déplacement des leviers lors des mouvements. Ils sont a la base de la sensibi-
lité proprioceptive?,

! https://www.anatomiehumaine.net/fonction-articulaire
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Figure 1 : Schéma d'une articulation synoviale Source : https://www.anatomiehumaine.net/fonction-articulaire

Une enthése se définit comme le territoire d’insertion dans I'os des ligaments, des tendons, des cap-
sules ou des fascias. Il s’agit donc d’une jonction progressive, de « transition », entre deux tissus trés
différents (figure 2). Ces zones d’insertion peuvent étre larges (insertion calcanéenne du tendon
d’Achille par exemple) mais sont toujours de tres faible épaisseur allant de quelques microns a
quelques millimetres.

La structure d’une enthese est divisée en fonction des caractéristiques structurales du tissu en 4 zones,
allant de I'extrémité distale d’un tendon, ligament ou capsule jusqu’au contact de I'os : d’abord un
tissu uniqguement fibreux dense (zone 1), puis un tissu contenant du fibrocartilage non calcifié (zone
2), ensuite un tissu présentant un début de minéralisation du fibrocartilage (zone 3, inconstante) puis
la derniere zone constituée de tissu osseux, organisé en os trabéculaire (zone 4). La partie tissulaire
des enthéses est trés innervée et vascularisée contrairement a la partie fibrocartilagineuse?.

2 https://www.spondy.fr/articles-medicaux/les-entheses-histologie-anatomie-pathologique-et-physiopatholo-
gie/
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I-:igure.z : Schéma d'une enthése
TL = Tissu ligamentaire  TF=zonel FN=zone2 TM =zone3 OS =zone 4

Sources : https://la-tendinite.fr/enthesopathie-tendinite-calcifiante.html
Kemta Lekpa F, Claudepierre P. Enthéses : notions fondamentales. EMC - Appareil locomoteur 2016;11(1):1-6
[Article 15-147-A-10]

1.2 Maladies auto-immunes

Une maladie auto-immune est une affection qui touche le systeme immunitaire. Elle est causée par
une mutation génétique qui entraine une altération du fonctionnement de certaines cellules immuni-
taires, plus précisément les lymphocytes T et B.

Chaque cellule présente a sa surface des antigénes spécifiques qui refletent son identité. Les lympho-
cytes T et B disposent a leur surface de récepteurs aux antigénes qui leur permettent de reconnaitre
les cellules avec qui ils entrent en contact. Habituellement, les lymphocytes T et B ont pour rdle de
différencier les cellules du « soi » et du « non-soi » et de détruire les cellules du « non-soi » pour pro-
téger l'individu. La différence entre les lymphocytes T et B réside dans leur mécanisme d’action : les
lymphocytes T agissent par action cytotoxique, c’est-a-dire en ayant une action destructrice directe-
ment au contact de la cellule cible, aussi appelée médiation cellulaire, et les lymphocytes B agissent a
distance en sécrétant et en diffusant des anticorps spécifiques au tissu ciblé, mécanisme appelée mé-
diation humérale. Dans les pathologies auto-immunes, ces cellules de I'immunité voient leur fonction-
nement altéré par une mutation génétique et le systéme de reconnaissance ne permet plus de distin-
guer correctement les cellules du « soi » et du « non-soi ». Ainsi, les cellules immunitaires commencent
a détruire les propres constituants de I'individu et peuvent soit toucher un organe unique, soit étre
plus systémique et toucher plusieurs organes [1].

Les maladies auto-immunes ont longtemps été considérées comme rares mais on sait aujourd’hui
gu’elles touchent 3 a 5% de la population. Il existe environ 100 maladies auto-immunes différentes qui
peuvent toucher de nombreux organes, dont les plus importantes atteignent le pancréas (diabete de
type 1) et la thyroide (thyroidite). La sclérose en plaque et la polyarthrite rhumatoide sont aussi des
maladies auto-immunes.



On discerne deux principales caractéristiques qui influencent I'apparition de maladies auto-immunes.
La plus importante est la présence d’un géne favorisant I'apparition d’'une de ces maladies, avec un ou
plusieurs genes correspondant a chacune de ces affections, mais les facteurs externes favorisent aussi
I'arrivée de la maladie. Parmi eux, on compte de maniére certaine la nutrition, les infections micro-
biennes, la fumée de tabac, certains médicaments et hormones, les rayons ultra-violets, les solvants,
les métaux lourds, les vaccins et encore les implants en silicone [2]. On soupgonne que le stress jouerait
aussi un réle important dans I'apparition de maladies auto-immunes.

1.3 Description et physiopathologie de la spondylarthrite ankylosante

La spondylarthrite ankylosante (SA) peut étre définie comme une maladie inflammatoire et auto-im-
mune chronique, atteignant les articulations et provoquant un enraidissement progressif des articula-
tions touchées.

La dénomination de la SA a eu lieu pour la premiére fois & la fin du 19°™ siécle puis on y a ajouté la
notion de description radiographique dans les années 1930. On a découvert la nature héréditaire de
cette maladie dans les années 1960 et I'association importante du gene HLA-B27 a été découverte en
1973 [3]. Ony a aussi plus récemment associé de nombreux autres genes favorisant son apparition. En
1990, I'utilisation de I'IRM a permis de confirmer I'importance de la recherche d’une sacro-illite dans
le diagnostic de la SA. C'est donc une maladie que 'Homme cotoie depuis plusieurs siecles et qui sus-
cite un intérét important chez les chercheurs.

La maladie implique principalement le squelette axial, soit les articulations inter apophysaires posté-
rieures, les disques intervertébraux, les sacro-iliaques, les ligaments communs du rachis et conduit a
des douleurs dorsales inflammatoires typiques. L'inflammation chronique cause la destruction du tissu
fibreux des enthéses qui cicatrise ensuite par ossification progressive. Cela se traduit par I'apparition
de formations osseuses aberrantes comme les syndesmophytes, ostéophytes ou enthésophytes et
aboutit a un enraidissement progressif appelé ankylose des articulations touchées limitant ainsi prin-
cipalement la mobilité vertébrale des patients [4]. Cette production excessive d’os peut étre paradoxa-
lement associée a un phénomeéne d’ostéoporose.

Les autres signes cliniques peuvent étre : une enthésite extra-articulaire (inflammation des enthéses,
souvent localisée au niveau de I'insertion du tendon d’Achille et du fascia plantaire), une arthrite péri-
phérique (inflammation de I’articulation dans sa globalité, sous forme habituellement non symétrique
et uni-articulaire comme la dactylite), mais aussi une ostéite (inflammation de I'os). Ces manifestations
sont fréquemment accompagnées de symptomes extra squelettiques, tels que I'uvéite antérieure (ir-
ritation de I'ceil), les maladies inflammatoires chroniques de I'intestin (MICI) et le psoriasis (affection
du derme). La maladie étant de type inflammatoire, elle évolue par poussées et peut aussi présenter
des périodes d’accalmie.

Aujourd’hui, 'origine de la spondylarthrite ankylosante est encore ambiglie et controversée. Les
études proposent plusieurs hypotheses, différents mécanismes qui agiraient soit indépendamment,
soit en simultané 3.

Le premier mécanisme présente plutot une action auto-immune. Le systeme HLA (Human Leucocyte
Antigen) est un groupe d’antigenes glycoprotéiques situés sur les membranes externes des cellules. |l
permet aux cellules sentinelles de I'organisme telles que les lymphocytes T, de distinguer, a I'aide de
récepteurs aux antigenes dont ils sont équipés, les cellules d'un individu de celles d'un autre individu.

3 Julie Soulard. Gait in patients with axial spondyloarthritis. Human health and pathology. Université Grenoble
Alpes [2020-..], 2021. English. (NNT : 2021GRALS002). (tel-03585123)



Ainsi elles peuvent faire la différence entre les cellules du « soi » et du « non soi » et agir en consé-
guence. Les protéines du systeme HLA sont codées par des genes situés principalement sur le bras
court du chromosome 6%, Les protéines codées par le géne HLA B27 au niveau du cartilage, du tissu
des entheses et de la membrane synoviale auraient une structure semblable a certains antigenes pro-
venant de bactéries ce qui provoquerait, aprés une infection bactérienne, une rupture de tolérance
des lymphocytes T pour I'antigene HLA B27 présent sur les cellules de I'individu. Les cellules de I'im-
munité se mettraient donc en action dans un but de détruire les cellules présentatrices de protéines
codées par HLA B27 et seraient responsables de la réaction arthritogene et de la dégradation des tis-
sus.

Le second mécanisme proposé explique que la protéine HLA B27-05, dans le réticulum endoplasmique
ou elle est synthétisée, a la propriété d’adopter un repliement anormal. Des ponts disulfures se for-
ment au sein méme de la molécule qui s’auto-agrége et forme un hétérodimere. Cet hétérodimere ne
peut migrer correctement hors du réticulum endoplasmique et entraine un stress du réticulum endo-
plasmique. Celui-ci se traduit par une production anormale d’une interleukine (cytokine circulante per-
mettant la transmission d’un message a lI'intérieur de I'organisme) appelée IL-23 qui elle-méme stimule
la synthese d’une autre interleukine IL-17 pro-inflammatoire, dans un but d’évacuer le réticulum en-
doplasmique de ces protéines surnumeéraires. Les interleukines produites en exces seraient donc res-
ponsables de I'inflammation chronique des articulations rencontrées chez les patients atteints de SA.
Il existe d’autres cytokines pro-inflammatoires produites en excés dans cette affection en réponse aux
stimuli du systeme immunitaire inné et adaptatif : par exemple le TNFa qui est une cible de choix dans
le traitement actuel de la pathologie.

Le processus d’ossification des enthéses provoquant au long terme I’ankylose est encore mal compris.
Il semblerait que I'inflammation prolongée du tissu fibreux des enthéses provoque une calcification
progressive de celui-ci. On incrimine les voies de communication cellulaire du systéme Dick-
kopf/Wingless (DKK/Wnt). La voie Wnt favorise 'activation des ostéoblastes, cellules qui synthétisent
le tissu osseux, et la voie DKK est une voie inhibitrice de Wnt et par conséquent de la prolifération de
I'os®.

Comme la plupart des maladies auto-immunes, la spondylarthrite ankylosante se développe en pré-
sence de facteurs de risque génétiques et environnementaux. En effet, de nombreuses études ont
permis de démontrer que 90% des patients atteints de SA sont porteurs du gene HLA-B27 et que la
prévalence de la maladie est corrélée avec la prévalence du géne HLA-B27. Cependant, seulement 5%
des porteurs du géne HLA-B27 développent la SA, et cela s’explique par la présence de nombreux
autres genes a risque sur lesquels les recherches sont encore trés actives [5]. De plus, I'exposition a
certains facteurs environnementaux joue un rdle critique dans I'apparition de SA. Par exemple, I'expo-
sition a un certain microbiote et la surstimulation biomécanique des entheses ou « stress méca-
nique »[6] favorisent la sécrétion des médiateurs de I'inflammation mais aussi des activateurs des os-
téoblastes, cellules a I'origine de la production de tissu osseux.

4 https://medicament.ooreka.fr/astuce/voir/724363/hla-b27
> http://www.rhumatologie-bichat.com/Cours%20D3%20SPA%202011.pdf



1.4 Conséquences de la maladie
1.4.1 Conséquences cliniques

La SA entraine dans les premiers temps aprés son déclenchement d’importantes douleurs au niveau
des zones inflammatoires axiales (au niveau des lombaires, du bassin et de la cage thoracique) ou pé-
riphériques (telles que le tendon d’Achille, la face inférieure du calcanéus, les doigts et les orteils, les
chevilles, les genoux et les hanches) qui peuvent réveiller la nuit. De plus, on retrouve chez la majorité
des patients aussi une raideur matinale prolongée.

Sur le long terme, I'ankylose induite par la fusion des os et la dégradation des tissus articulaires tels
gue le cartilage, les ligaments, la membrane synoviale mais aussi les entheses créé un déficit de mobi-
lité articulaire et ainsi de fonction. La douleur, la perte de mobilité et la perte de fonction limitent les
capacités du patient telles que la marche, I'habillage, |a réalisation de mouvements de grandes ampli-
tudes. Ainsi, la maladie devient handicapante et empéche le patient d’exercer son métier, de pratiquer
ses loisirs, d’avoir un sommeil convenable, de se déplacer, et de pratiquer une quelconque activité
sans subir une forte fatigue, ce qui nuit de facon trés importante a sa qualité de vie. La maladie touche
une population plutét active donc ces déficits sont tres handicapants dans la vie quotidienne et impac-
tent fortement I'activité du patient.

La SA s’accompagne fréquemment de symptomes extra articulaires. Un grand nombre de malades sont
par exemple atteints d’uvéite, de psoriasis ou de maladies de I'intestin qui peuvent rendre I'affection
encore plus handicapante®.

L’évolution est individu-dépendante et dans certains cas elle peut entrainer une hypercyphose, c’est-
a-dire une courbure anormale de la colonne vers I'avant. Dans les cas les plus graves, la maladie peut
provoquer une ossification globale de la colonne vertébrale appelée « colonne de bambou », qui rend
impossible tout mouvement du rachis et méme entrainer des difficultés respiratoires. Au niveau des
zones périphériques, I'inflammation et la douleur chronique donne lieu a une diminution de la quantité
de mouvement qui entraine au long terme une raideur par fibrose du liquide inflammatoire et ossifi-
cation des tissus fibreux ainsi qu’une perte de mobilité progressive des articulations distales.

6 https://www.ameli.fr/assure/sante/themes/spondylarthrite-ankylosante/parties-corps-pouvant-atteintes
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Figure 3 : Déformations du rachis dans les formes avancées de SA

Source : rhumato5an05_spondylarthrites.pdf.pdf (ency-education.com)

1.4.2 Conséquences psychologiques

La SA est une maladie qui, de par sa complexité de diagnostic, commence par une longue errance
médicale qui peut durer 2 a 11 ans [7]. Le patient commence donc I'expérience de sa maladie par des
douleurs intenses et inexpliquées. Une prise en charge en soin incompléte, sporadique est souvent
proposée par les professionnels de santé qui tardent a poser un diagnostic précis. Cela va contribuer
a entacher l'estime de soi du patient et fragiliser sa confiance envers le corps médical. Cette perte de
confiance envers le corps médical pourra entrainer a posteriori une apparition d’un sentiment de ca-
tastrophisme chez le patient, c’est-a-dire I'impression que rien ne peut l'aider et que tout va inexora-
blement évoluer vers une dégradation progressive de son état.

La maladie touche une population assez jeune puisque la majorité des nouveaux malades ont entre 20
et 30 ans’. Les symptdmes comme la douleur et le manque de sommeil se manifestent précocement
et rendent rapidement difficile la vie quotidienne des patients atteints. La douleur étant inflammatoire
et chronique, elle dure dans le temps et ne présente pas ou peu de temps de repos, est active la nuit
et induit un sommeil peu réparateur. Elle nécessite souvent une précaution particuliere dans la réali-
sation des mouvements en les adaptant au quotidien pour ne pas exacerber le signal douloureux.

De plus, cette pathologie évolue par poussées inflammatoires, ce qui implique que la douleur déja
continue devient durant les phases de poussées beaucoup plus intense et difficilement supportable

7 https://www.ameli.fr/assure/sante/themes/spondylarthrite-ankylosante/definition-facteurs-favorisants



par les patients. Le traitement des poussées étant majoritairement symptomatique, les patients se
voient dans I'obligation de consommer régulierement des traitements médicamenteux antalgiques
afin de maintenir leur niveau d’activité normal, ou dans les cas les plus séveres seulement surmonter
la douleur. Cette consommation de médicaments réguliére peut provoquer une baisse de I'estime de
soi chez un patient jeune qui se voit dépendant des médications et méme induire une tolérance a la
substance, la rendant inefficace.

Par la suite, au long terme, la maladie commence a induire une perte de mobilité donc de fonction
motrice chez les patients. Celle-ci commence par une raideur matinale, qui oblige le patient a modifier
ses habitudes, s’adapter a sa maladie de fagon quotidienne. Ensuite, cette perte de mobilité et de
fonction peut devenir de plus en plus prononcée et handicapante, entrainant des difficultés dans la
réalisation des activités quotidiennes, de loisir ou I'exercice du métier. Les difficultés rencontrées par
les patients dans ces différents domaines peuvent les pousser a arréter la pratique de leurs loisirs et
de facon évidente donner lieu a une déprime. Ainsi apparait une nécessité d’adaptation des activités
avec un changement des loisirs pratiqués, des modifications des horaires, des modalités de travail,
voire du métier exercé, ce qui nécessite beaucoup d’énergie pour un patient qui est déja du fait de sa
pathologie trés fatigable.

Il est fréquent que cette maladie inflammatoire nécessite des stratégies d'hygiene de vie sur tous les
plans pour améliorer les activités de la vie quotidienne, les activités professionnelles. Comme spécifié
ultérieurement, la priorité du traitement est de préserver la mobilité et éviter I'ankylose. Pour cela, la
pratique d’un exercice physique régulier, une alimentation saine et variée ainsi que I'arrét de consom-
mation de substances a risque (alcool, tabac ...) sont importantes pour éviter tous facteurs de risque
supplémentaires tels que les maladies cardio-vasculaires, I'obésité et I'ostéoporose®. Les exercices de
mobilisation principalement du rachis sont préconisés quotidiennement pour limiter la perte de mo-
bilité.

Enfin, les symptomes périphériques fréquemment associés comme |'uvéite, le psoriasis, les maladies
inflammatoires de I'appareil digestif se surajoutent et rendent encore plus complexe I'adaptation des
patients a leur pathologie.

1.5 Epidémiologie de la spondylarthrite ankylosante

Chez les patients atteints de SA, on remarque que les hommes sont plus nombreux avec un ratio de 2
a 3 hommes pour 1 femme. C'est une affection qui touche principalement I'adulte jeune avec une
apparition avant quarante-cing ans.

Dans la population européenne, on retrouve le gene HLA-B27 chez 8% de la population, pourtant, la
prévalence correspond a environ 0,5% [8]. Si un membre de la famille est atteint, la prévalence de la
SA augmente jusqu’a 10-20 %°. Il y a donc en France environ 200 000 personnes qui souffrent de SA
pour 70 millions dans le monde. Selon une étude américaine, la prévalence de la SA serait en augmen-
tation ces derniéres décennies [9]. Cela peut étre dii selon I'auteur a une meilleure sensibilisation des
populations a cette maladie associée a une amélioration des outils diagnostics ou simplement une
augmentation des facteurs de risque dans les populations occidentales. Les populations d’Europe
du Nord semblent étre les plus touchées et les populations Africaines les moins touchées.

L'incidence annuelle de la SA est variable suivant les études, allant de 0,5 a 14 nouveaux cas par an
pour 100 000 sujets [10]. Certains articles rapportent un risque de mortalité augmenté de 50% chez

& https://www.ameli.fr/assure/sante/themes/spondylarthrite-ankylosante/vie-quotidien
% http://www.rhumatologie.org/client/publications/Le_Rhumatologue_Juillet_2010.pdf



les patients atteints [11]. C’est une pathologie chronique tres handicapante qui impose un suivi médi-
cal et kinésithérapique rigoureux et a vie, ce qui représente un co(t trés important pour la Sécurité
Sociale et en fait un probleme de santé publique important.

1.6 Classification, diagnostic et évaluation de la spondylarthrite ankylosante

La spondylarthrite ankylosante fait partie du groupe des spondyloarthropathies (SpA) qui comprend
entre autres I'arthrite réactive (AR), du rhumatisme psoriasique (RP) et des rhumatismes liés aux ma-
ladies inflammatoires de I'intestin (R-MICI). Il existe une forme de spondylarthropathie qui touche les
enfants et adolescents. Celle-ci est différenciée des autres SpA et se nomme arthrite juvénile (AJ).

Forme radiographique

Spondylarthrite ankylosante S| -

Spondylarthrite ankylosante axiale

Spondyloarthropathies ¥ spondylarthrite ankylosante périphérique

Arthrite réactive

| 4

'S Forme non-radiographique

Rhumatisme psoriasique

Rhumatismes liés aux MICI

Arthrite juvénile

. = Population étudiée dans ce mémaoire

Figure 4 : Schéma de classification des différentes formes de spondylarthrites ankylosantes et repérage de la population ciblée

La SA est divisée en deux types de formes : la forme axiale, la plus fréquente, qui touche principalement
le rachis et les articulations sacro-iliaques, et la forme périphérique, plus rare, qui touche principale-
ment les articulations distales comme celles des doigts, des poignets, des orteils, des chevilles et des
genoux, les coudes étant tres rarement atteints.

On distingue aussi, parmi les spondylarthrites ankylosantes axiales, les patients atteints de forme ra-
diographique (présentant des symptémes visibles a la radio) et non radiographique (voir figure 3). En
effet, il existe des patients présentant des symptomes importants et n’ayant pas d’altérations visibles
al'imagerie. L'imagerie et les signes cliniques des patients ne seraient pas corrélés et seraient individus
dépendants.



Ankylosing spondylitis Non-radiographic axial spondyloarthritis

Figure 5 : Imagerie par radiographie de la SA axiale sous sa forme radiographique (d gauche) et sous sa forme non radiogra-
phique (a droite) [8]

Concernant le diagnostic de la maladie, les outils diagnostics utilisés comme référence ont beaucoup
évolué ces 40 derniéres années, commencant par les modified New York criteria a partir de 1984, puis
les critéres d’Amor en 1990, les European Spondyloarthropathy Strudy Group criteria for SpA a partir
de 1991. Ce travail de recherche motivé des dernieres décennies a fini par mener I'Assessment in Spon-
dyloArthritis international Society (ASAS) a créer la classification ASAS criteria en 2009 [12]. Celle-ci
permet de diagnostiquer une SA et de définir si celle-ci est a prédominance axiale ou périphérique, en
se basant surtout sur I'imagerie de 'articulation sacro-iliaque, la présence du géne HLA-B27 et la pré-
sence d’arthrites ou d’enthésites périphérique en association avec la présence d’un ou plusieurs autres
symptomes mineurs tels que I'uvéite, les maladies de I'intestin et le psoriasis etc. (annexe 1).

Il existe plusieurs tests importants dans I'évaluation de la SA dont la plupart vont quantifier cing im-
portantes valeurs : la douleur, la mobilité, les capacités fonctionnelles, I’activité de la maladie et enfin
en s’appuyant sur toutes les autres, la qualité de vie. Ainsi, des tests spécifiques a la pathologie ont été
développés pour faciliter son évaluation. On évalue notamment la douleur a I'aide de I'Echelle Visuelle
Analogique (EVA) ou I'Echelle Numérique (EN), la mobilité articulaire rachidienne a I'aide de la Bath
Ankylosing Spondylitis Mobility Scale (BASMI), las capacités fonctionnelles a I'aide de la Bath Ankylo-
sing Spondylitis Functional Scale (BASFI), I'activité de la maladie avec le Bath Ankylosing Spondylitis
Disease Activity Index (BASDAI), et enfin la qualité de vie avec le ASAS Health Index ou encore le ques-
tionnaire Ankylosing Spondylitis Quality of Life (ASQoL). Tous ces tests sont disponibles en annexe (an-
nexes 2 a 7).

La SA évoluant par poussées, I’évaluation de la maladie et la réalisation d’un pronostic d’évolution
clinique sont rendus trés difficiles.
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1.7 Traitement et prévention de la spondylarthrite ankylosante

Pour la SA, les buts du traitement sont de lutter contre les douleurs liées a l'inflammation, d’éviter
I'enraidissement, d'améliorer la mobilité articulaire, les capacités fonctionnelles et donc la qualité de
vie des patients. Le traitement est médicamenteux et non-médicamenteux.

1.7.1 Traitement non médicamenteux

Il est prodigué par un masseur-kinésithérapeute principalement mais il s’appuie aussi rigoureusement
sur I’hygiene de vie du patient.

Les objectifs principaux sont, d’apreés les recommandations de la HAS de décembre 2008 concernant
la spondylarthrite grave® :

- Lalutte contre la douleur

- L’entretien ou la récupération de la mobilité articulaire

- La prévention ou le traitement des déformations

- L'entretien des performances musculaires

- L’entretien de la capacité respiratoire

- L’entretien de la forme physique générale

- L’adaptation fonctionnelle a I’évolution du handicap

- Lentretien des capacités fonctionnelles (marche, autonomie ...)

- L’éducation thérapeutique du patient et I'entretien d’une bonne hygiéne de vie

Pour lutter contre la douleur, toutes les techniques antalgiques peuvent étre proposées comme les
massages, |'électrothérapie en mode TENS, la chaleur par exemple ... La lutte contre la douleur est la
partie la plus importante dans le traitement de la SA parce que c’est elle qui permettra au patient une
meilleure mobilisation au cours de ses activités et une pratique du sport plus efficace en diminuant
I"appréhension de la douleur.

Concernant la mobilité articulaire, I'axe de traitement principal est I'entretien voire I'amélioration de
la mobilité rachidienne dans tous les degrés de liberté mais surtout en extension par la réalisation de
mobilisations passives et actives, des assouplissements quotidiens qui seront aussi a réaliser a domi-
cile.

Puis, on lutte contre les déformations a I'aide d’exercices posturaux et de tonification notamment des
muscles érecteurs et extenseurs du rachis, et en s’adaptant aux attitudes vicieuses propres au patient.

Il est important d'entretenir les performances musculaires en proposant au patient des exercices de
renforcement musculaire du caisson abdominal, des muscles du plancher pelvien, des stabilisateurs
du rachis ainsi que des zones plus faibles spécifiques au patient. L'utilisation des techniques de « core
stability » sont adaptés aux patients atteints de SA [13].

De plus, il est intéressant d'entretenir la mobilité thoracique et abdominale pour conserver le capital
respiratoire. On entretient si besoin les capacités respiratoires du patient a I'aide d’exercices de venti-
lation dirigée, de balayage des amplitudes thoraciques et surtout de mobilisations thoraciques spéci-
fiques.

10 https://www.has-sante.fr/jcms/c_900658/fr/ald-n-27-spondylarthrite-grave
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Le maintien d’une activité physique chez les patients atteints de SA est essentiel. En effet, cela permet
d’abord de mobiliser les articulations touchées et éviter leur enraidissement progressif mais aussi
d’éviter la kinésiophobie (peur excessive, irrationnelle et affaiblissante du mouvement et de I'activité
physique résultant d’un sentiment de vulnérabilité a une blessure douloureuse ou a une nouvelle bles-
sure) fréquemment présente chez les patients atteints de SA et présentant un frein a une rééducation
convenable [14]. De plus, la pratique de I'activité physique libére des opioides et des endocannabi-
noides qui sont de puissants antalgiques et antidépresseurs [15].

Ensuite, dans des stades avancés de la maladie, des handicaps importants peuvent apparaitre chez les
patients et nécessiter une adaptation ergonomique de leur environnement. On pourra par exemple
prodiguer des conseils a propos des techniques a adopter pour ramasser des objets au sol, se relever,
se déplacer mais aussi adapter I'environnement et le matériel du patient a ses déficits fonctionnels.

L'entretien des capacités fonctionnelles du patient se fera a travers des sollicitations de la marche,
I’équilibre, des passages entre les différents positions couché/assis/debout ou méme d’autres activités
plus spécifiques a la personne en mettant en pratique avec le patient et en répétant les situations
selon ses besoins.

Enfin, il estimportant d’initier un processus d’éducation thérapeutique du patient afin de le sensibiliser
a I'importance du traitement non médicamenteux de sa maladie et a I’hygiéne de vie pour avoir une
adhérence thérapeutique efficace. On insiste sur I'importance de la pratique d’une activité physique
réguliere, d'une nutrition variée et équilibrée et d’assouplissements quotidiens. Le respect du traite-
ment médicamenteux va de pair avec le traitement non-médicamenteux. On conseille aussi de limiter
I’exposition aux facteurs de risques environnementaux cités plus haut (tabac, alcool et autres toxiques)
qui entrainent des poussées douloureuses plus fréquentes et aggravent la maladie. Des soins de pédi-
cure et d’appareillage peuvent étre proposés si le patient est amené a utiliser des béquilles ou un
corset. Le patient peut étre orienté vers un ergothérapeute dans le choix d’aides techniques et d'amé-
nagement de son environnement. En cas de retentissement psychologique important, un suivi psycho-
logique peut étre conseillé. Il existe aussi des associations de malades et de soignants organisées au-
tour de la pathologie qui permettent de mettre en place des rencontres et questionnements au sujet
de la maladie, des vécus, traitements et adaptations des patients mais aussi proposant seulement des
sorties hors du cadre de la santé pour éviter la solitude et la sédentarité des malades.

1.7.2  Traitement médicamenteux'?

Ils sont prescrits par le médecin et agissent contre I'inflammation et la douleur. lls se composent es-
sentiellement de traitements symptomatiques et d'un traitement de fond.

Les traitements symptomatiques utilisés majoritairement pendant les périodes de crise sont les anti-
inflammatoires non stéroidiens, les antalgiques, les corticoides.

Le traitement de fond de la SA est composé de méthotrexate (inhibiteur de la prolifération cellulaire),
d’anti-TNF alpha et de sécukinumab (anticorps monoclonaux spécifiques des cytokines responsables
de l'inflammation).

1 https://www.ameli.fr/assure/sante/themes/spondylarthrite-ankylosante/traitement-medical
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1.8 La qualité de vie
Il existe plusieurs définitions de la qualité de vie selon le domaine qui I'étudie.

Selon I’Organisation de Coopération Développement Economique (OCDE), qui étudie la qualité de vie
sur les plans économiques et développementaux, la qualité de vie correspond a une variable reposant
sur onze dimensions importantes et interdépendantes : le revenu et le travail, le logement, la santé, la
formation, la qualité de I'environnement, la sécurité personnelle, I'engagement civique, I'équilibre
entre la vie professionnelle et privée, I'acces aux infrastructures et services, la mobilité et enfin la cul-
ture et les loisirs!? (voir figure 4).

Dimensions de la qualité de vie

Revenu et travail

Logement
I Santé
I Formation
Qualité de I'environnement
Contpxte Sécurité personnelle
urbain

—— — — — Engagement civique

I Economie : Equilibre vie profession-
I Démo- : nelle —vie privée

I graphie I Infrastructure et services
: i I Mobiliteé

I._ S | Culture et loisirs

Figure 6 : Les 11 dimensions de la qualité de vie selon I'OCDE en 2014

Intéressons-nous maintenant a la définition de la qualité de vie dans le secteur plus spécifique de la
santé.

L'Organisation Mondiale de la Santé a défini en 1947 la qualité de vie en santé comme « /'absence de
maladie ou d'infirmité mais aussi comme un état de bien-étre complet physique, mental ou social ».
Devant I'évidence que la qualité de vie est une notion plus large qui englobe de nombreuses autres
dimensions comme I'alimentation, le sommeil, I'activité sexuelle, I'absence de douleur, le logement, la
sécurité, la stabilité, I'affection, la curiosité, le sentiment que la vie a un sens, la reconnaissance sociale,
le respect, I'estime de soi etc., I'OMS a finalement opté pour une révision et modification de cette
définition.

La nouvelle définition de la qualité de vie en santé de I'OMS date de 1993 et correspond maintenant a
« la perception qu’un individu a de sa place dans la vie, dans le contexte de la culture et du systeme de
valeurs dans lequel il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes, ses normes et ses inquiétudes. C’est
donc un concept trés large qui peut étre influencé de maniére complexe par la santé physique du sujet,

12 https://www.bfs.admin.ch/bfs/fr/home/statistiques/themes-transversaux/city-statistics/indicateurs-qualite-
vie.assetdetail.1481137.html
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son état psychologique et son niveau d’indépendance, ses relations sociales et sa relation au éléments
essentiels de son environnement ». 13

Les instruments de mesure de la qualité de vie évaluent I'état du patient sur ces différentes dimen-
sions. |l existe des échelles d’évaluation non-spécifiques utilisables pour toutes les pathologies sans
distinction tels que le Short Form 36 (SF-36), le World Health Organisation Quality of Life (WHOQoL)
et le Nottingham Health Profile (NHP), et des échelles spécifiques qui ont été développées dans le but
de n’étre utilisées que pour une seule pathologie tels que le Stroke Impact Scale (SIS) pour I'évaluation
de I'accident vasculaire cérébral, le Parkinson Disease Questionnaire 39 (PDQ39) pour I'évaluation de
la maladie de Parkinson.

Dans le cas de la SA, la qualité de vie des patients est atteinte dans de nombreux domaines, comme
évoqué dans la partie conséquences de la maladie. En effet, I'intégrité physique, le sommeil, la capa-
cité a pratiquer ses loisirs et sa profession, l'activité sexuelle, la stabilité, la reconnaissance sociale,
I'estime de soi sont des domaines pouvant étre fréquemment atteints chez les patients affectés de la
SA dans des proportions différentes selon les individus et le stade d’évolution de la pathologie.

Pour évaluer les différents criteres de la qualité de vie chez les patients atteints de SA, plusieurs
échelles ont été développées et sont aujourd’hui utilisées comme références.

1.1 Evaluation de la qualité de vie spécifique a la SA : échelle ASAS Health Index

L’échelle Assessment of SpondyloArthritis international Society Health Index (ASAS HI) a été dévelop-
pée et publiée en 2009 par la Assessment of SpondyloArthritis international Society*.

Elle permet d’évaluer, a I'aide d’un auto-questionnaire, la qualité de vie des patients atteints de spon-
dylarthrite ankylosante de fagon spécifique. Cet outil de mesure étudie donc la notion de participation
du patient. Il permet de décrire et quantifier son état a un moment donné et peut aussi étre réutilisé
aprés un certain laps de temps pour évaluer sa situation de santé.

Elle se compose de 17 questions traitant de la douleur, des fonctions émotionnelles, du sommeil et de
la fatigue, des fonctions sexuelles, de la mobilité, de I’hygiene, de la vie sociale et financiere du patient
(voir figure 5). A chaque question, le patient peut répondre par « oui » ou par « non » selon la réponse
qui se rapproche le plus de son ressenti. La variable étudiée dans ce questionnaire est donc une va-
riable binaire.

Il estimportant de demander explicitement au patient de répondre selon ce qui le représente le mieux
sur le moment, non pas depuis le début de sa maladie.

Chaque réponse « oui » compte pour 1 point et chaque réponse « non » compte pour 0 point.
Aprés la réalisation du test on obtient donc un score noté /17. Ce résultat est chiffré donc quantitatif.

Deux questions concernant la vie sexuelle ou la capacité a conduire peuvent ne pas concerner certains
patients, ils auront donc le choix de répondre « non concerné » uniqguement concernant ces deux
questions. Dans ce cas précis, si une question n’a pas de réponse, le score total sera noté /16 et si les
deux questions n’ont pas de réponse, le score sera noté /15.

Bhttps://www.has-sante.fr/jcms/c_2883073/fr/evaluation-des-technologies-de-sante-a-la-has-place-de-la-
qualite-de-vie
14 https://www.asas-group.org/asas-health-index/
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Plus le score est faible, plus la qualité de vie du patient est bonne. Réciproquement, plus le score est
élevé, plus le patient a une qualité de vie altérée.

Nous proposons ci-aprés un exemplaire du questionnaire ASAS Hl.

La douleur perturbe parfois mes activités habituelles.
[ Je suis d'accord
[ Je ne suis pas d'accord
Je trouve difficile de rester debout longtemps.
[ Je suis d'accord
O Je ne suis pas d'accord
J'ai des difficultés a courir.

[ Je suis d'accord

[ Je ne suis pas d'accord

9.

Je trouve difficile d'entrer en contact avec les gens.

O Je suis d’accord

O Je ne suis pas d’accord

. Je ne suis pas capable de marcher dehors sur un terrain plat.

O Je suis d'accord

[ Je ne suis pas d’accord

. J'ai du mal & me concentrer.

O Je suis d'accord

[ Je ne suis pas d’accord

4. Jai des problémes pour utiliser les toilettes. 12, Je suis limité(e) dans mes voyages a cause de ma mobilite.

[ Je suis d'accord O Je suis d’accord

[ Je ne suis pas d'accord 0 Je ne suis pas d'accord
5. Je suis souvent épuisé(e) 13. Je me sens souvent frustré(e).
[ Je suis d'accord O Ja suls d'accord
[ Je ne suis pas d'accord 0 Je ne suis pas d'accord
. _ " . 14, Jai du mal & me laver les cheveux.
6. Je suis moins motivé(e) pour faire tout ce qui nécessite un effort physique.
. [1 Je suis d'accord
[ Je suis d'accord
5 . [ Je ne suis pas d'accord
[ Je ne suis pas d'accord o . A .
. L . 15. J'ai vécu des changements financiers a cause de ma maladie rhumatologique.
7. Jen'ai plus d'intérét pour la sexualité.
O Je suis d'accord
O Je suis d'accord
[ Je ne suis pas d’accord

O Je ne suis pas d'accord 16. Je dors mal la nuit.

[0 Ne me concerne pas, je ne veux pas répondre
8. Jai des difficultés & appuyer sur les pédales de ma voiture.

O Je suis d'accord

[ Je ne suis pas d’accord

O Je suis d'accord . . " .
17. Je ne réussis pas a surmonter mes difficultés.

[ Je ne suis pas d'accord [ Je suis d'accord

[0 Ne me concerne pas, je ne conduis pas 0 Je ne suis pas d'accord

Figure 7 : Questionnaire ASAS Health Index

1.2 Evaluation de la qualité de vie spécifique a la SA : échelle ASQoL
L’échelle Ankylosing Spondylitis Quality of Life (ASQoL) a été développée et publiée en 2003 par Do-
ward et al [16].

Elle permet d’évaluer, a I'aide d’un auto-questionnaire, la qualité de vie des patients atteints de spon-
dylarthrite ankylosante de fagon spécifique. Cet outil de mesure étudie donc la notion de participation
du patient. Il permet de décrire et quantifier son état a un moment donné, mais peut aussi étre réuti-
lisé apres un certain laps de temps pour évaluer sa situation de santé.

Elle se compose de 18 questions traitant de la douleur, des fonctions émotionnelles, du sommeil et de
la fatigue, de la mobilité, de I’hygiéne du patient. A chaque question, le patient peut répondre par
« oui ou par non » selon la réponse qui se rapproche le plus de son ressenti. La variable étudiée dans
ce questionnaire est donc une variable binaire (voir figure 6).

Il est important de demander explicitement au patient de répondre selon ce qui le représente le mieux
sur le moment, non pas depuis le début de sa maladie.

Chaque réponse « oui » compte pour 1 point et chaque réponse « non » compte pour 0 point.
Aprés la réalisation du test on obtient donc un score noté /18. Ce résultat est chiffré donc quantitatif.

Plus le score est faible, plus la qualité de vie du patient est bonne. Réciproquement, plus le score est
élevé, plus le patient a une qualité de vie altérée.
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Nous proposons ci-apres un exemplaire du questionnaire ASQoL.

Instructions : Vous trouverez ci-dessous des affirmations formulées par des personnes atteintes de
spondylarthrite ankylosanie. Lisex attentivement chacune de ces affirmations et cochez « vrai » si elle
s'applique i vous et « faux » dans le cas contraire.

Cochez une seule réponse, celle qui s'applique le mieux au moment ol vous répondez.

1. Ma maladie me limite dans mes déplacements O Vrai
O Faux
2 Iai quelquefois envie de pleurer 3 Vrai
O Faux
3. I'ai des difficultés pour m”habiller O Vrai
O Faux
4. Il fant que je fasse des efforts pour faire ce qu'il y a 4 faire & la maison 1 Vrai
O Faux
3. Je n'arrive pas A dormir O Vrai
O Faux
B Je ne peux pas participer d tout ce que font mes amis ou ma famille O Veai
O Faux
7. Je suis tout le temps fatizuéle) 1 Vrai
O Faux
8. 11 faut tout le temps que j interrompe ce que je suis en train de faire pour me reposer 0 Viai
O Faux
9. J"ai des doulevrs insu pportables O Vrai
O Faux
10 11 me faut longtemps pour me mettre en ronte le matin 01 Vrai
O Faux
11. Je ne peux pas faire ce qu’il y a & faire 4 la maison O Vrai
O Faux
12. Je suis facilement fatiguéie) 3 Veai
O Faux
13, Je me sens souvent frustré(e) de ne pas Faire ce que je veux 3 Wrai
O Faux
14. La doulewr est toujours I3 3 Vrai
O Faux
15. J'ai 'impression de passer i coté de beavcoup de choses 1 Vrai
O Faux
16, I a1 des difficultés pour me laver les cheveux O Vrai
0 Faux
17. Ma maladie me démoralise 3 Vrai
O Faux
18, L'idée qu'on ne puisse pas com pter sur moi me tracasse 1 Vrai
J Faux

Figure 8 : Questionnaire ASQolL
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1.3 Intérét de cette revue de littérature pour la profession de masseur-kinési-
thérapeute

Il n’existe a notre connaissance pas d’autres revues de littérature sur ce sujet. La SA est une maladie
qui touche une partie importante de la population européenne et méme mondiale. Etant une maladie
chronique qui nécessite des soins continus a vie, elle engendre des dépenses de santé importantes
tant en termes économiques qu’en termes de temps et d’énergie des professionnels de santé. Cela en
fait une préoccupation importante de santé publique. La SA est une maladie dont le diagnostic et I'éva-
luation sont compliqués, avec souvent une longue errance médicale des patients et des grandes diffi-
cultés a évaluer les symptomes des patients qui présentent souvent une manifestation de la maladie
tres individuelle. L’étude des outils diagnostics dans cette maladie est donc la priorité a étudie, tant en
vue d’améliorer I’évaluation de la maladie que I'efficacité de ses traitements.

L’échelle ASAS étant plutot récente, il n’existe pas encore de certitudes autour de son efficacité par
rapport a d’autres échelles plus anciennes. Elle pourrait représenter un tournant décisif dans I’évalua-
tion de la maladie chez les patients et permettrait d’orienter de maniére plus efficace les traitements
en vue d’améliorer une variable trés fortement impactée chez les patients atteints de cette patholo-
gie : la qualité de vie.

1.4 Objectif de cette revue de littérature

Il existe a ce jour une revue de littérature récente réalisée en 2022 par Qian He et al. [17] qui étudie
les propriétés métrologiques de 10 échelles de qualité de vie applicables a la spondylarthrite ankylo-
sante, certaines spécifiques et d’autre non-spécifiques. Cependant, celle-ci ne traite pas de I'échelle
ASAS HI, plus récente et spécifique a la maladie.

Il n’existe pas a notre connaissance d’autre revue de littérature traitant de ce sujet.

Compte tenu du peu d’articles traitant des propriétés métrologiques de I’ASAS Hl, il parait pertinent
de comparer les données accessibles au sujet de I’ASAS HIl avec celles d’'une autre échelle d’évaluation
de la qualité de vie spécifique a la spondylarthrite ankylosante.

D’apres la revue de littérature de Qian He et al., parmi les 10 échelles d’évaluation de la qualité de vie
applicables aux patients atteints de spondylarthrite ankylosante qui ont été testées, I’ASQoL est celle
qui possede les propriétés clinimétriques les plus fortes. Aprés les recherches bibliographiques, il
semble que I’ASQolL soit I'échelle de référence depuis sa création, étant I'échelle la plus récente et la
plus efficace [17] dans I’évaluation de la qualité de vie dans la SA. Lors de la recherche d’articles sur
PubMed, la nombre d’articles traitant de I’ASQoL était plus important que pour les autres échelles, ce
qui conforte cette idée.

Nous avons donc décidé de comparer I’ASAS HI avec I’ASQolL étant celui qui s’approche le plus d’un
test de référence. En effet le but de cette revue est d’évaluer les capacités de I’ASAS HI afin d’estimer
si celle-ci est valable, mais surtout de vérifier si ses capacités clinimétriques sont meilleures ou non
gue I'ancienne échelle ASQoL. Nous pourrons ainsi conseiller I'utilisation d’une échelle ou de l'autre
dans la pratique clinique.

Notre revue de littérature correspond a une comparaison des propriétés métrologiques des échelles
d’évaluation de la qualité de vie chez les patients adultes atteints de spondylarthrite ankylosante. Elle
évaluera donc la fiabilité et la validité de ces échelles.
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On étudiera notamment la fiabilité. Elle correspond a la capacité d’un outil de mesure a étre constant,
stable entre différentes mesures lorsque ce que I'on cherche a évaluer n’a pas évolué dans le temps.
La fiabilité d’'une mesure se divise en deux groupes :

- Lafiabilité test-retest (ou intra examinateur) : c’est la différence de résultats lorsqu’une seule
personne effectue 2 fois le méme test. Plus les résultats sont proches entre les 2 mesures
effectuées par la méme personne, plus la fiabilité test-retest est bonne.

- Lafiabilité inter examinateur : c’est la différence de résultats lorsque 2 personnes effectuent
le méme test. Plus les résultats sont proches entre les 2 mesures effectuées par 2 personnes
différentes, plus la fiabilité inter-examinateur est bonne.

Dans cette revue de littérature, on évaluera seulement la fiabilité test-retest parce que les question-
naires sont tous deux des auto-questionnaires. lls sont réalisés par la méme personne : le patient.

On étudiera aussi la validité. C’'est la capacité d’'une mesure ou d’un instrument de mesure a refléter
ce qu’il est censé évaluer.
Il existe 2 types d’évaluation de la validité :

- La validité par critére : elle est évaluée en comparant le test a un test de référence appelé
« gold standard » qui correspond au meilleur test disponible dans le domaine.

- La validité de construit : utilisée en I'absence de « gold standard », elle est évaluée soit par
hypothése de convergence (comparée avec une autre mesure dont la variable évolue dans le
méme sens) soit par hypothése de divergence (comparée a une autre échelle donc la variable
évolue dans le sens inverse).

Il n"existe pas de « gold standard » dans |’évaluation de la qualité de vie donc on étudiera dans cette
revue la validité par construit. Le nombre de données utilisant I’hypothése de divergence dans la re-
cherche documentaire est tres faible. Nous utiliserons donc uniquement I’'hypothése de convergence
dans I’évaluation de la validité de construit de ces échelles.

La question de recherche a été rédigée en suivant I'acronyme PICO correspondant a une recherche
diagnostique (figure 4).

La population étudiée dans cette revue de littérature est composée d’adultes atteints de spondylar-
thrite ankylosante sans pathologies associées.

L'intervention correspond a |’évaluation de la qualité de vie par les échelles ASQoL et ASAS HI.

En I'absence de « gold standard », on comparera les deux échelles entre elles.

Les critéres de jugement fixés seront la validité et la fiabilité des échelles.
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Population

Intervention
(élément soumis a
évaluation)

Comparateur

QOutcome
(critere de
jugement)

Figure 9 : Acronyme PICO

Thérapeutique

Intervention thérapeutique

Traitement ou intervention de
référence, placebo, absence de
traitement

Indicateur sur lequel est déterminé

I'efficacité du traitement

Diagnostique Etiologique

Population, Patient, Probleme

Facteur d'exposition (facteur de

Outil de mesure .
risque)

Absence du facteur d’exposition
évalué

Propriétés métrologiques (validité,
reproductibilité, sensibilité au
changement)

Survenue de la maladie

Pronostique

Facteur pronostique

Absence du facteur pronostique

évalué, degré
d'importance du facteur
pronostique évalué
(ex: taille, extension d’une
tumeur), autre
facteur pronostique

Résultat clinique (récidive,
évolution clinique ...)
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2. Méthode

Cette réalisation est une revue de littérature traitant d’'une question de recherche diagnostique et
comportant une méta analyse. Celle-ci présente un niveau de preuve de niveau 1 soit « élevé » selon
la classification « Oxford Centre for Evidence-Based Medicine : Levels of Evidence »**> de 2009 (annexe
8).

Cette revue de littérature suit les lignes directives PRISMA [18] de 2009. Le tableau récapitulatif avec
la pagination correspondante a chaque item des lignes directives est disponible en annexe (annexe 9
et 9 bis).

Le protocole de cette revue de littérature n’a pas été enregistré mais convenu avec le maitre de mé-
moire.

L'élaboration de la question de recherche et le suivi de rédaction ont été réalisé sur papier.
Le recueil et I'organisation des informations récoltées pour la rédaction de I'introduction ont été réa-
lisés sur le logiciel Microsoft Word.

2.1 Critéres d’éligibilité des études a sélectionner

Cette recherche est donc une question de recherche de type diagnostique. Le schéma d’étude idéal
dans I"évaluation des propriétés métrologiques d’un outil diagnostic est I’étude transversale. Nous
inclurons donc uniquement des études transversales dans cette revue.

Les mineurs atteints de maladies chroniques rhumatismales sont classés dans le groupe « arthrite ju-
vénile ». lls ne seront pas étudiés dans cette revue.

L’échelle ASQolL a été développée en 2003 [16] et I’ASAS Health Index en 2009%°, nous n’étudierons
donc pas les études antérieures a 2003.

2.1.1 Criteres d’inclusion
Les études incluses seront :

- Les études transversales incluant des patients adultes vivants atteints de spondylarthrite an-
kylosante ;

- Les études traitant de I’évaluation de la qualité de vie de ces patients a I'aide d’au moins une
des échelles ASQoL et ASAS HI ;

- Les études évaluant au moins I'une des deux propriétés métrologiques que sont la fiabilité
test-restest en s’appuyant sur I’étude des coefficients intra-classe et la validité de construit
convergente en s’appuyant sur I’étude des coefficients de Spearman ;

- Les études datées entre 2003 et 2022 ;

- Les études rédigées en anglais et en frangais pour pouvoir étre étudiées par I'auteur de cette
revue.

5 https://www.cebm.ox.ac.uk/resources/levels-of-evidence/oxford-centre-for-evidence-based-medicine-lev-

els-of-evidence-march-2009
16 https://www.asas-group.org/asas-health-index/
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2.1.2  Criteres d’exclusion
Les études exclues seront :

- Les revues de littérature ;

- Les études cas témoin et essais cliniques randomisés ;

- Les études traitant uniquement des autres spondyloarthropathies ;

- Les études traitant de mineurs ;

- Les études traitant de patients inaptes a répondre aux questionnaires (déficit cognitif etc.) ;
- Les études traitant uniquement des autres échelles de qualité de vie ;

- Les études parues avant 2003 ;

- Les études dans d’autres langues que le francais et I’anglais.

2.2 Méthode de recherche des études

La recherche des études dans le cadre de cette revue de littérature a eu lieu sur la base de données
PubMed le 12 décembre 2022. PubMed a été la seule base de données utilisée dans cette recherche.
C'est une base de données considérée comme la référence dans le milieu de la science car elle est celle
qui recense le plus d’articles scientifiques en ligne.

Les MeSH Terms utilisés dans la question de recherche ont été écris en francais et en anglais pour que
les résultats correspondent aux langages abordables par I'auteur de ce travail. lls ont été sélectionnés
a 'aide d’un générateur de synonymes médicaux en lighe appelé HeTop?’.

L’équation de recherche PubMed a été rédigée en respectant I’'acronyme PICO et en utilisant les opé-
rateurs booléens OR et AND.

Concernant la population, I'’équation choisie est la suivante :

(((((((((((spondylarthrite ankylosante) OR spondyloarthrite ankylosante) OR spondylarthrite rhu-
matoide ankylosante) OR maladie de Bechterew) OR maladie de Marie-Striimpell) OR ankylosing spon-
dylitis) OR ankylosing spondyloarthritis) OR ankylosing spondylarthritis) OR rheumatoid spondylitis) OR
Bechterew’s disease) OR Marie-Striimpell disease)

Pour I'intervention les mots clés sont :
(({(((Ankylosing Spondylitis Quality of Life) OR ASQoL) OR Assessment of SpondyloArthritis international
Society Health Index) OR ASAS Health Index) OR ASAS Hl)

Le comparateur est assimilé a I'intervention parce qu’il n’existe pas de « gold standard » et que la
validité des échelles sera étudiée par construit. Les échelles seront comparées entre elles.

Pour ce qui est des criteres de jugement I’équation correspond a :

(CCCCCCCCUL((validité) OR sensibilité) OR spécificité) OR sensibilité au changement) OR fiabilité) OR repro-
ductibilité) OR propriétés clinimétriques) OR validity) OR sensitivity) OR specificity) OR sensitivity to
change) OR reliability) OR reproducibility) OR clinimetric properties)

17 https://www.hetop.eu/hetop/
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Aprés mise en commun de chaque partie, I’équation compleéte utilisée dans la barre de recherche Pub-
Med est définie par:

(((((((((((spondylarthrite ankylosante) OR spondyloarthrite ankylosante) OR spondylarthrite rhu-
matoide ankylosante) OR maladie de Bechterew) OR maladie de Marie-Striimpell) OR ankylosing spon-
dylitis) OR ankylosing spondyloarthritis) OR ankylosing spondylarthritis) OR rheumatoid spondylitis) OR
Bechterew’s disease) OR Marie-Striimpell disease) AND (((((Ankylosing Spondylitis Quality of Life) OR
ASQolL) OR Assessment of SpondyloArthritis international Society Health Index) OR ASAS Health Index)
OR ASAS HI) AND ((((((((((((((validité) OR sensibilité) OR spécificité) OR sensibilité au changement) OR
fiabilité) OR reproductibilité) OR propriétés clinimétriques) OR validity) OR sensitivity) OR specificity)
OR sensitivity to change) OR reliability) OR reproducibility) OR clinimetric properties)

2.3  Meéthode d’extraction et d’analyse des données

La premiere étape de cette partie est la sélection des études. Pour cela, une sélection en 4 étapes des
articles a étudier a été effectuée.

Premiere étape : Apres avoir effectué la recherche PubMed sur la base de I'équation de recherche
précédemment décrite, la base de données propose 394 articles.

D’abord, les articles ont été identifiés en fonction de leurs titres. Les études ne traitant pas des échelles
ASQoL ou ASAS HI, ni de patients atteints de spondylarthrite ankylosante de méme que les études
écrites dans d’autres langues que le francais et I'anglais ont été exclues. Ainsi, aprés exclusion de 375
études, 19 études ont été sélectionnées.

Ensuite, aprés lecture des abstracts, les études datant d’avant 2003, les revues de littérature, les dou-
blons ainsi que celles ne traitant pas des propriétés métrologiques des échelles que sont la validité et
la fiabilité ont été exclues. Aprés exclusion de 11 articles, 10 ont été retenus.

Puis, apres lecture complete du texte, les études ne présentant pas de coefficients intra-classe ou de
Spearman reflétant la fiabilité ou la validité et les doublons ont été exclues. 5 études ont été exclues
sur ces criteres et les 5 études restantes ont été incluses dans la revue.

Un diagramme de flux résumant les étapes de sélection et le nombre d’études est disponible dans la
partie résultats.

Parmi les 5 études retenues, 3 évaluent la fiabilité et la validité de I'échelle ASQoL et 2 évaluent la
validité et la fiabilité de I’échelle ASAS HI. Les 3 études sélectionnées concernant les propriétés métro-
logiques de I'échelle ASQol sont celles de L.C. Doward et al. (2003) [19], Y.Y. Leung et al. (2017) [20]
et L.C. Doward et al. (2007) [21]. Les 2 études sélectionnées pour I’échelle ASAS HI sont celles de U.
Kiltz et al. (2018) [22] et M. Di Carlo et al. (2016) [23].

Les études sélectionnées ont été recueillies par I'extension Mendeley Web Importer disponible sur le
navigateur Microsoft Edge puis stockées et triées directement dans le logiciel Mendeley Desktop (ver-
sion 1.19.8) dans différents dossiers.

Dans les études sélectionnées, les données qui intéressent notre revue et qui seront extraites sont :
- L’échelle évaluée (ASAS HI, ASQol)
- Les propriétés métrologiques étudiées (validité et/ou fiabilité)
- Le nombre de patients inclus dans chaque étude (validité et fiabilité)
- Le protocole de recrutement des patients
- L’age des patients inclus
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- Le sexe des patients inclus
- Le pays ol les tests ont été réalisés
- Le protocole de traduction des questionnaires
- Le protocole d’évaluation
- Le traitement suivi par les patients
- Les échelles comparatives dans I'étude de la validité de construit convergente
- L'intervalle de temps entre les deux tests dans I'étude de la fiabilité
- L’activité de la maladie des patients inclus dans I'étude de fiabilité
- Les résultats statistiques de I'étude de fiabilité (Coefficient intra-classe) et de I'étude de la va-
lidité (Coefficient de Spearman)
Apres lecture compléte des études, ces données ont été extraites puis classées dans un tableur Excel.

Pour évaluer la qualité méthodologique des études, celles-ci ont été analysées avec I'échelle QAREL
[24] concernant la fiabilité et avec I'échelle QUADAS-2 [25] concernant la validité.
Les résultats de I'analyse des risques de biais ont été classés eux aussi dans un tableur Excel.

L’échelle QAREL (Quality Appraisal of Diagnostic Reliability) (annexe 10) a été développée en 2010 par
N.P. Lucas et al. [26]. Elle permet d’évaluer la qualité méthodologique des études diagnostiques de
fiabilité.

L’évaluation de la fiabilité de I'étude se réalise en répondant a 11 questions relatives aux risques de
biais et aux problémes d’applicabilité potentiels.

Les questions 1 et 2 tiennent compte du biais d’échantillonnage et de la représentativité des sujets et
des évaluateurs. Les questions 3 a 7 évaluent I'insu des évaluateurs. La question 8 concerne 'ordre
dans lequel les évaluateurs ou les sujets sont examinés. La question 9 porte sur la pertinence de I'in-
tervalle de temps entre les mesures répétées. La question 10 examine si le critéere a été appliqué et
interprété de fagon appropriée. La question 11 examine I'analyse statistique de la fiabilité.

A chaque réponse, I'évaluateur peut répondre par « oui », « hon » ou « incertain ». Certaines ques-
tions peuvent étre répondues par « non applicable » dans le cas ou la question n’est pas applicable au
format de I'étude.

Apres I'évaluation, on compte 1 point pour chaque réponse « oui » et 0 point pour les autres réponses.
On obtient ainsi un score /11 représentatif de la qualité méthodologie de I'étude concernée : plus le
score est élevé, plus la qualité méthodologique est bonne.

L’échelle QUADAS-2 (annexe 11) est une version améliorée de I'échelle QUADAS (Quality Assessment
of Diagnostic Accuracy Studies) datant de 2003. Elle a été développée en 2011 par P.F. Whiting et al.
[27] et permet d’évaluer la qualité méthodologique des études diagnostiques de validité.

L’évaluation de la validité de I'étude se réalise en 4 phases : poser la question clinique, définir des
directives spécifiques concernant le protocole, examiner le diagramme de flux publié pour I'étude éva-
luée ou le construire s’il N’y en a pas, et évaluer le risque de biais et I'applicabilité.

L'étape d’évaluation du risque de biais et de I'applicabilité se divise en traite de 4 domaines clés: la
sélection des patients, le test évalué, le test de référence et le déroulement et la temporalité de
I'étude.

Lors de I'évaluation, on juge le risque de biais et la préoccupation sur I'applicabilité en les notant
« faible », « élevé » ou « incertain ».

Apres I’évaluation, on compte 1 point pour chaque réponse « faible » et 0 point pour les autres ré-
ponses. On obtient ainsi un score /7 représentatif de la qualité méthodologie de I’étude concernée :
plus le score est élevé, plus la qualité méthodologique est bonne.

Pour faciliter la lecture des résultats, ceux-ci sont présentés sous forme de tableaux.
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Un premier tableau regroupe les informations importantes des études évaluées telles que :
- Le nom des auteurs de I'étude
- Sa date de publication
- L’échelle évaluée (ASAS HI, ASQol)
- Les propriétés métrologiques étudiées (validité et/ou fiabilité)
- Le nombre de patients inclus dans chaque étude (validité et fiabilité)
- Le protocole de recrutement des patients
- L’age des patients inclus
- Le sexe des patients inclus
- Le pays ol les tests ont été réalisés
- Le protocole de traduction des questionnaires
- Le protocole d’évaluation
- Le traitement suivi par les patients
- Les échelles comparatives dans I'étude de la validité de construit convergente
- L'intervalle de temps entre les deux tests dans I’étude de la fiabilité
- L'activité de la maladie des patients inclus dans I'étude de fiabilité

Un second tableau retrace I'évaluation des études a l'aide de I'échelle de qualité méthodologique des
études diagnostiques de validité QUADAS-2.
Il présente :

- L’échelle évaluée

- Le nom des auteurs de I'étude

- Son année de publication

- Lanotation du risque de biais ou de la préoccupation sur I'applicabilité soit « faible », « élevé »

ou « incertain » pour chaque item
- Le score total /7 de chaque étude

Un troisieme tableau retrace I'évaluation de la qualité méthodologique des études diagnostiques de
fiabilité QAREL. Il présente :

- L’échelle évaluée

- Le nom des auteurs de I'étude

- Son année de publication

- La notation du risque de biais soit « oui », « non », « incertain » ou « non applicable » pour

chaque item
- Lescore total /11 de chaque étude

Pour chacun des tableau récapitulatif des évaluations QAREL et QUADAS-2, un graphique sera dispo-
nible représentant le pourcentage de risque de biais dans la revue pour chaque item.

Un dernier tableau regroupe les résultats statistiques retrouvés dans les études incluses reflétant la
fiabilité et la validité. Il regroupe :

- Le nom des auteurs de I'étude

- Sa date de publication

- L’échelle évaluée (ASAS HI, ASQol)

- Les résultats statistiques de I'étude de fiabilité (coefficient intra-classe)

- Les résultats statistiques de I'étude de la validité (coefficient de Spearman)

Dans notre revue de littérature, I'étude de la validité se fait en mesurant le coefficient de corrélation
entre les résultats de notre échelle et ceux d’'une échelle de référence. Pour comparer les données
entre deux variables continues n’ayant pas la méme unité de mesure, les outils statistiques adaptés
sont les coefficients de corrélation de type Spearman ou Pearson. Le coefficient de Pearson permet de
mesurer une corrélation linéaire (ou affine). Le coefficient de Spearman lui est adapté a la mesure de
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toute corrélation monotone, qu’elle soit affine ou non. Cela le rend plus résistant a I'impact des don-
nées aberrantes éventuelles et ainsi sa mesure est plus robuste qu’un coefficient de Pearson.

Pour ce qui concerne la fiabilité test-retest, on étudie les résultats de la méme échelle a intervalles de
temps différents. Pour comparer les données entre deux variables continues ayant la méme unité de
mesure, |'outil statistique adapté est le coefficient intra-classe.

Lors de I'extraction des résultats des études incluses, nous extrairons donc des coefficients de Spear-
man (Sp) pour étudier la validité et des coefficients de corrélation intra-classe (ICC) pour étudier la
fiabilité.

Les coefficients de corrélation sont des valeurs données entre 0 et 1. Dans certains cas, plusieurs
échelles peuvent coter différemment la méme variable. Dans notre cas, pour certaines échelles de
mesure de la qualité de vie, plus le score est haut, plus la qualité de vie est bonne, et pour d’autres,
plus le score est haut, plus la qualité de vie est mauvaise.

Dans le cas ol on étudie la corrélation entre deux échelles mesurant la méme variable mais dans une
direction différente, le coefficient de corrélation apparaitra négatif, entre -1 et 0.

Les valeurs statistiques renseignées avec un p < 0,05 sont considérées comme statistiquement signifi-
catives et avec un p > 0,05 non statistiquement significatives.

Apres le recueil des données statistiques tels que le coefficient intra-classe et coefficient de Spear-
man, les résultats ont été traités et classés dans différentes catégories en fonction de leur fourchette
d’appartenance tel que :

Coefficient de corrélation situé entre 0 et 0.20 : corrélation négligeable.
Coefficient de corrélation situé entre 0.21 et 0.40 : corrélation faible.
Coefficient de corrélation situé entre 0.41 et 0.60 : corrélation moyenne.
Coefficient de corrélation situé entre 0.61 et 0.80 : corrélation bonne.
Coefficient de corrélation situé entre 0.81 et 1 : corrélation excellente.

Dans le cas de coefficients négatifs, les résultats ont été traités et classés dans différentes catégories
en fonction de leur fourchette d’appartenance tel que :

Coefficient de corrélation situé entre 0 et -0.20 : corrélation négligeable.
Coefficient de corrélation situé entre -0.21 et -0.40 : corrélation faible.
Coefficient de corrélation situé entre -0.41 et -0.60 : corrélation moyenne.
Coefficient de corrélation situé entre -0.61 et -0.80 : corrélation bonne.
Coefficient de corrélation situé entre -0.81 et -1 : corrélation excellente.

Les résultats statistiquement non-significatifs sont signalés par le symbole (?).

Nous avons effectué en fin de revue une auto-évaluation du niveau de preuve des articles composant
notre revue a I'aide du systéme d’évaluation GRADE,

Enfin, nous avons évalué les risques de biais de notre revue a 'aide de I’échelle AMSTAR-2 [28].

18 https://www.gradeworkinggroup.org/
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3. Résultats

3.1 Description des études incluses

Les études incluses dans cette revue ont été sélectionnées le 12 décembre 2022.

Comme détaillé dans la section Méthode, apres sélection parmi les 394 résultats de la recherche sur
PubMed, 5 articles traitant des propriétés métrologiques d’échelles de qualité de vie spécifiques a la
SA ont été retenus. Les 789 études n’ayant pas été rédigées en frangais ou en anglais, datant d’avant
2003, ne traitant pas de la SA, ne traitant pas des échelles ASAS HI ou ASQoL, ne traitant pas de fiabilité
ou de validité, les revues systématiques, les doublons, ainsi que les études ayant des données statis-
tiques manquantes ont été exclues.

Le diagramme de flux suivant a été réalisé pour résumer la sélection des articles.

Equation de recherche:

(L ((spondylarthrite ankylosante) OR spondyloarthrite ankylosante) OR spondylarthrite rhumatoide ankylosante)} OR maladie de
Bechterew) OR maladie de Marie-Strimpell) OR ankylosing spondylitis) OR ankylosing spondyloarthritis) OR ankylosing
spondylarthritis) OR rheumatoid spondylitis) OR Bechterew’s disease)] OR Marie-Strimpell disease) AND [{({(Ankylosing Spondylitis
Quality of Life) OR ASQoL) OR Assessment of SpondyloArthritis international Society Health Index) OR ASAS Health Index) OR ASAS
HI} AND {({{([(({{{t{walidité) OR sensibilité) OR spécificité) OR sensibilité au changement) OR fiabilité) OR reproductibilité) OR
propriétés clinimétriques) OR validity) OR sensitivity) OR specificity) OR sensitivity to change) OR reliability) OR reproducibility) OR
clinimetric properties)

PubMed
(n=394)

375 articles exclus
- Rédigés ni en frangais ni en anglais
~ - Datant d"avant 2003
- Ne traitant pas de la SA
- Ne traitant pas des échelles ASAS Hi et
ASQoL

Sélection sur la base du titre

{n=19)
11 articles exclus
xb Etudes de traitant pas de fiabilité ou
— validité
%3 Revues systématiques
£'S x2 Doublons

Sélection sur la base de
I"abstract
(n=10)

5 articles exclus
> x5 Etudes ayant des données statistiques
manguantes (ICC, Coefficient de Spearman)

Sélection sur la base du texte
intégral
(n=5)

Figure 10 : Diagramme de flux
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Décrivons maintenant les caractéristiques des études incluses.
Parmi elles, deux traitent de I’échelle ASAS HI, échelle la plus récente, et trois traitent de I’ASQoL. Elles
sont évaluées dans leur utilisation chez des patients atteints de spondylarthrite ankylosante.

Les études incluses sont toutes rédigées en langue anglaise. En effet, il n’existe pas d’études frangaises
correspondant aux critéres de sélection.

Au sein des 5 études sélectionnées, nous comptons un nombre total de 2575 patients. Parmi elles, les
deux études traitant de I’ASAS HI regroupent 1688 patients et les trois études traitant de I’ASQoL réu-
nissent 887 patients.

Dans I'étude de la validité des échelles, les résultats de tous les patients sont pris en compte soit 1688
pour I’ASAS HI et 887 pour I’ASQol.

Lors de I'étude de la fiabilité, les résultats de seulement 1231 patients ont été utilisés. Nous avons
donc 703 patients pour I'étude de la fiabilité de I’ASAS HI et 528 patients pour I'étude de la fiabilité de
I’ASQol.

Les deux études traitant de I’ASAS HI présentent des échantillons dont la moyenne d’age se situe res-
pectivement a 42,0 (+ 13,4)[22] et 46,2 (+ 12,0)[23].

Pour les études traitant de I’ASQol, les échantillons étudiés ont une moyenne d’age de 47,6 (t
12,4)[19], 39,5 (+ 13,7)[20] et 40,5 (+ 10,4)[21].

Au total parmi les 5 études, les patients ont un age compris entre 18 et 82 ans, avec une moyenne
générale de 43,2 (£ 12,4) ans.

Dans les deux études traitant de I’ASAS HI, la premiére étude présente 64,9% d’hommes pour 35,1%
de femmes et la seconde 72,1% d’hommes et 27,9% de femmes.

Pour I’ASQolL, la premiere présente 70,7% d’hommes pour 29,3% de femmes, la seconde 77,

0% d’hommes pour 23% de femmes et la derniere 75,7% d’hommes pour 24,3% de femmes.

Au total des cinq études, nous comptons sur 2579 patients 1764 hommes et 815 femmes soit 68,4%
d’hommes et 31,6% de femmes.

Parmi les deux études évaluant I’ASAS HI, la premiere étude [22] regroupe des patients sélectionnés
dans 23 pays différents (Pays-Bas, Irlande, Colombie, Mexique, Thailande, France, Croatie, Russie, Au-
triche, Egypte, Allemagne, Italie, Nouvelle-Zélande, Argentine, Espagne, Turquie, Royaume-Uni, Etats-
Unis, Belgique, Portugal, Chine et Corée du Sud) et la seconde [23] concerne des patients italiens seu-
lement.

Concernant les études évaluant I’ASQol, la premiere étude [19] étudie les populations du Royaume-
Uni et des Pays-Bas, la seconde [20] de Singapour et enfin la derniere [21] traite de patients provenant
d’Etats-Unis, Canada, France, Italie, Allemagne, Espagne et Suéde.

Au total, les études condensent des résultats de patients provenant de 25 pays différents.

Pour chacune des études sélectionnées, le consentement écrit, libre et éclairé a été recueilli préala-
blement pour tous les patients inclus.

Notons maintenant les données qui nous intéressent a propos du protocole d’évaluation des patients.

D’abord, une étude traitant de I’ASAS HI et une étude traitant de I’ASQoL ne précisent pas leur proto-
cole de traduction des questionnaires [19,23].

Pour la seconde étude au sujet de I’ASAS HI [22], le protocole de traduction forward/backward a été
suivi (traduction par des natifs de la langue finale parlant la langue originale du test puis inversement).
Concernant les 2 autres articles traitant de I’ASQoL [20,21], le protocole du double panneau a été uti-
lisé (traduction par des bilingues sous présence du développeur de I'échelle puis test avec des per-
sonnes ayant un niveau d'éducation en dessous de la moyenne).
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Puis, les patients ont été recrutés dans toutes les études dans des hopitaux ou cliniques, aprés dia-
gnostic de SA par I’ASAS criteria et inclus seulement s’ils n’avaient pas d’autres pathologies. Dans la
premiere étude sur I’ASAS HI [22], les patients inclus présentent une variabilité importante des formes
de la maladie (axiale ou périphérique, radiographique ou non), de la sévérité de la maladie. Dans la
seconde [23], les patients inclus ont tous une forme axiale de la maladie.

Concernant la premiére étude traitant de I’ASQoL [19], les patients inclus présentent des formes et
une sévérité de la maladie variables. Pour la deuxieme étude traitant de I’ASQoL [20], les patients sont
aussi tous atteints de la forme axiale de la maladie. Pour ce qui est de la derniére étude [21], aucune
information n’est donnée sur la forme, la sévérité de la maladie chez les patients lors du recrutement.

Dans la premiere étude sur I’ASAS HI [22], les tests ne sont pas supervisés mais sont donnés avec un
manuel d’utilisation. Dans la seconde [23], le second test est réalisé a domicile et on ne retrouve pas
d’autres informations sur de potentielles explications des tests.

La premiere étude traitant de I’ASQoL [19] explique que les deux tests sont réalisés a domicile et sans
explication. Dans la seconde étude traitant de ’ASQoL [20], le premier test est réalisé sur place, en
présence d’un évaluateur et le second test est réalisé a domicile. Pour la derniére étude [21], les tests
sont réalisés sur place, en présence d’'un examinateur aprés avoir vérifié qu’ils soient compréhensibles.

Ensuite, parmi les études traitant de I’ASAS HI, la premiére [22] inclus des patients traités et des pa-
tients non-traités. Dans la seconde [23], tous les patients inclus sont traités.

Concernant les études évaluant I’ASQolL, aucune information sur le traitement des patients n’a été
donné dans les trois études.

Dans la premiere étude évaluant I’ASAS HI [22], les patients sont inclus dans I'étude de la fiabilité s’ils
se sentent stables et n'ont pas changé de traitement durant les 4 derniéres semaines. Dans la seconde
étude sur I’ASAS Hl, les patients sont inclus apres avoir répondu a un court questionnaire et supposés
stables a la suite de celui-ci.

Dans les deux études suivantes traitant de I’ASQolL [19,21], les patients sont inclus s’ils n'ont pas senti
de changements dans leur état de santé. Pour la derniere étude [20], les patients sont inclus s’ils n'ont
pas senti de changements dans leur état de santé et s’ils n’ont pas changé de traitement récemment.

Poursuivons avec I'étude de la fiabilité des échelles. Les deux études traitant de I’ASAS HI présentent
un intervalle de temps entre les deux répétitions du test de 4 a 7 jours. Dans le cas des trois articles
traitant de I’ASQolL, l'intervalle de temps est de 2 semaines.

Les études incluses traitent toutes les cing de la fiabilité ET de la validité des échelles. Nous aurons
donc cing études a exploiter dans I'analyse de la fiabilité et cing études a exploiter dans I'analyse de la
validité.

Rappelons que les échelles étudiées sont des auto-évaluations. Cela implique que nous n’étudierons
dans ce travail que la fiabilité test-retest.

Rappelons aussi qu’en absence de « gold standard », nous évaluerons la validité non pas par critére,
mais bien par construit. Nous avons décidé, dans |’évaluation de la validité de construit convergente
des échelles ASAS HI ou ASQol, d’étudier dans cette revue de littérature leur corrélation avec un test
spécifique a la SA évaluant les capacités fonctionnelles des patients : le Bath Ankylosing Spondylitis
Functional Index (BASFI). Nous justifions ce choix par le fait que ce test est le seul utilisé comme com-
parateur dans la totalité des articles inclus. Le fait d’avoir un seul comparateur commun facilitera I'ana-
lyse groupée des résultats. De plus, le BASFI est un test dont I'efficacité a déja été démontrée [17] dans
I’évaluation de la fonction. On conviendra que les capacités fonctionnelles des patients sont étroite-
ment liées a leur qualité de vie. Les autres échelles d’évaluation de la qualité de vie étant ce qui se
rapproche le plus d’un « gold standard », on étudiera aussi, pour plus de précision, les corrélations de
nos échelles avec d’autres échelles d’évaluation de la qualité de vie. Cependant, dans chacune des
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études incluses, les échelles de qualité de vie utilisées n’étant pas les mémes, I'analyse groupée des
résultats sera impossible.

Nous utiliserons donc comme outils de comparaison le Bath Ankylosing Spondylitis Functional Index
(BASFI), les échelles de mesure de la qualité de vie que sont le Short Form 36 (SF-36), le Health As-
sessment Questionnaire (HAQ), I’'EuroQol 5D (EQ-5D), le Nottingham Health Profile (NHP). L’ASQoL est
lui aussi utilisé comme outil de comparaison dans une étude évaluant I’ASAS Hl.

Nous vous proposons ci-aprés un tableau récapitulatif des données extraites dans les cing études in-
cluses. La derniére ligne présente le total ou la moyenne pour la valeur concernée.
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Propriété
Articie ’EmEJI’e A lque Nl?mhre de Protocole de Age
Evaluée Erudie patients oz TECTUTEMEnt
b4 b4 i e b - b4
50-100 patients par
pays, obligation
U Kiltz et a1 d'avoir une bonne
. 2018 ASAS HI 1548 variabilité de formes 42,0 (£13,4)
(axiale ou périph,
radio ou non-radio),
de séverite
M. Di Carlo et al. Validité et Uniguement forme
2016 WSAS HI fiabilita a0 axiale 462 {+12.0)
L. C. Doward et Validité et PR
+
al. ASQol fiabilite 364 Severite variable 47,6 (=12.4)
Y.X. Leung et al. ASQolL Validite et 183 Patients 5A axiale 39,5 (213.7)
2017 seulement
L. C. Doward et Validité et C e
+
i ASQol fiabilite 340 Severite variable 42,0 (213.4)
Patients recrutés en
hépital ou clinique,
diagnostiqués
spondylarthrite
Total ou ankylosante grace aux Moyenne :
Total : 2575
moyenne 2 I'ASAS criteria, inclus 43,2 (£12,4)

uniguement si pas
d'autres pathos,

consentement écrit
libre et eclaire

Sexe (en %)

H:B49F:351

H:72,1F:27,9

H:70,7F:29,3

H:77,0F:23,0

H:757F:243

Moyenne :
H:684F:316

s Traitement des
: patients
- -
Pays Bas, Irlande, Australie,
Colombie, Mexique, Tailande,
France, Croatie, Russie, Autriche, 2
Des patients

Egypte, Allemagne, Italie, Nouvelle-
Zélande, Ezpagne, Argentine,
Turquie, Royaume Uni, Etats-Unis,
Belgique, Portugal, Corée du Sud,
Chine

traités et non-
traités sont incius

Tous les patients

Italie 2 g
inclus sont traités

= Aucune
Ri Uni, Pays-B
s it information
Singapour Aucne
el information
Etats-Unis, Canada, France, Aucune
Allemagne, Italie, Espagne, Sugde information

Total : 25 pays

Protocole de traduction du
questionnaire

Procédure forward/backward :
traduit par des natifs de la
langue finale parlant Ia langue
originale du test puis
inversement

Pas d'info

Pas d'info

Méthode du double panneau :
traduit par des bilingues sous
présence du développeur de
I'échelle puis testée avec des
personnes ayant un niveau
d'éducation en dessous de Ia
moyenne

Méthode du double panneau

Protocole d'évaluation

-

Test non supervisé mais

avec manuel
d'utilisation, 2e test a
distance

2etestréalisés a
distance, pas d'autres
infos

Les 2 tests réalisés a
distance sans
explications

Test complété en
présence d'un
examinateur, 2e test &
distance

Test en présence d'un
examinateur aprés avoir
vérifié qu'il soit compris

par les patients, pas
d'info sur le 2e test

MNombre de

e Nombre de patients
Eain e Echelle comparative  |inclus dans I'étude de
e iabilité
la validi
BASFI, SF-35 MSC, 5F-36
P3C, EQ-5D S5t
140 BASFI, ASQol, ED-5D 125
364 BASFI, NHP sections UK 248
f ML
183 BASFI, SF-36, HAQ 47
340 BASFI, 5F-36 238
Total : 2575 g T Total : 1231

NHP, HAQ, ASQoL

m[: "' 1‘::;5 Activité de la maladie des
ﬂe‘:: e patients inclus dans
s I'étude de fiabilite]
fiabilité [ % e~
Patients se sentant
stables et n'ayant pas
4-7 jours changé de traitement
durant les 4 dernieres.
semaines
Patients ayant répondu
@ un court
4-7 jours questionnaire et

supposés stables suite
a celui-ci

Patients n'ayant pas
senti de changements
dans leur état de santé

2 semaines

Patients stables et
n'ayant pas changé de
traitement entre les
deux évaluations

2 semaines

Patients n'ayant pas
senti de changements
dans leur etat de sante

2semaines

Figure 11 : Tableau récapitulatif des données extraites
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Passons maintenant a I'analyse qualitative des études sélectionnées.

3.2 Analyse qualitative

L'analyse qualitative propose deux tableaux récapitulatifs regroupant chacun les analyses des cing
études pour une propriété métrologique donnée. Le premier tableau concerne la fiabilité et le second
la validité. Ces tableaux sont accompagnés de deux graphiques résumant le pourcentage de risque de
biais dans notre revue pour chaque item.

3.2.1 Evaluation des risques de biais concernant la fiabilité

L’échelle QAREL permet d’évaluer le risque de biais dans les études traitant de la fiabilité d’une échelle
[24]. Plus le score est élevé, plus le risque de biais est faible.

Notons quelques spécificités propres a nos études dans notre utilisation de I’échelle QAREL.

D’abord, les items 4,5 et 6 concernent la mise en aveugle des évaluateurs par rapport a leurs résultats
précédents, au statut de leur pathologie et a d’autres informations cliniques hors test pouvant biaiser
leur évaluation. Dans notre cas, les questionnaires étant des autoévaluations, les patients ne peuvent
pas étre en aveugle de leurs propres états ou de leurs autoévaluations précédentes. Ces items seront
donc systématiquement notés « Non-applicable ».

Puis, I'item 8 étudie la variation de I’ordre d’évaluation. Or, dans le cas de nos questionnaires, chaque
patient s’évalue seul, il n’y a donc qu’une seule procédure de test par « évaluateur ». On ne peut donc
pas étudier la variation de I'ordre d’évaluation et I'item 8 sera systématiquement noté « Non-appli-
cable ».

Ainsi, apres exclusion des items notés « Non-applicable », I’échelle QAREL évaluera le risque de biais
des études de fiabilité en donnant un score noté non pas sur 11 mais sur 7.

Aprés évaluation du risque de biais en lien avec I'étude de la fiabilité a I'aide de I’échelle QAREL, les
deux études traitant de I’ASAS HI [22,23] présentent toutes deux un score de 5/7.

Pour les études traitant de ’ASQol, I'étude de L.C. Doward en 2003 [19] présente un score de 6/7, et
les deux études restantes [20,21] présentent un score de 4/7.

Cela donne une moyenne de 5/7 pour les études concernant I’ASAS HI et une moyenne de 4,67/7 pour
les études traitant de I’ASQoL. La moyenne générale des études incluses pour le risque de biais dans

I’étude de la fiabilité s’éléve a 4,8/7.

Un tableau récapitulatif de I'évaluation par item ainsi qu’un graphique représentant le pourcentage de
risque de biais dans chaque item sont mis a disposition ci-apres.
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| Echelle évaluéfg Article

ASAS HI U. Kiltz et al. Incertain

ASAS HI M. DiCarloetal. 2016 Incertain
| AsQol L.C.Dowardetal. 2003 oui
ASQoL Y.Y. Leungetal. 2017 Non Oui  Incertain
] ASQol L.C. Dowardetal. 2007 Qui Oui  Incertain  N.A

Figure 12 : Evaluation du risque de biais lié a I'étude de la fiabilité a I'aide de I'échelle QAREL

Pourcentage de risque de biais des études évaluant la fiabilité
dans chaque item

Echantillon représentatif de la population I

Evaluateurs représentatifs de la question I
Evaluateurs en aveugle des autres I

Evaluateurs en aveugle de leurs résultats précédents "

Aveugle par rapport au statut de la pathologie I ——

Aveugle par rapport a des infos cliniques hors test I —

Aveugle par rapport a d'autres indices hors test I

Variation de I'ordre d'évaluation e —

La stabilité de la variable a-t-elle été prise en compte... I

Test appliqué et interprété correctement I

Mesures statistiques appropriées I

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%
W Oui Incertain  ®@Non m Non-applicable

Figure 13 : Pourcentage de risque de biais des études évaluant la fiabilité dans chaque item

On observe que le principal risque de biais dans notre étude concernant la fiabilité est la mise en
aveugle des évaluateurs. Notre échelle de mesure étant un auto-questionnaire, ce biais ne peut en
aucun cas étre évité.

De plus, dans I’étude de Y.Y. Leung [20], on observe un risque de biais d a un échantillon non repré-
sentatif de la population.

Enfin, dans I'étude de L.C. Doward de 2007 [21], on observe un risque de biais d{ a un outil de mesure
statistique incorrect : pour comparer les données entre deux variables continues ayant la méme unité
de mesure, I'outils statistique adapté est le coefficient intra-classe ou ICC. Cependant dans cette étude
I'auteur a utilisé le coefficient de Spearman pour quantifier la corrélation entre les résultats de la
méme échelle a intervalles de temps différents.
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3.2.2  Evaluation des risques de biais concernant la validité

L’échelle QUADAS-2 permet d’évaluer le risque de biais dans les études traitant de la validité d’'une
échelle [25]. Plus le score est élevé, plus de risque de biais est faible.

Notons quelques spécificités propres a nos études dans notre utilisation de I’échelle QUADAS-2.

L'item 3 traite de I'interprétation du test évalué et I'item 5 de I'interprétation du test de référence.
lIs étudient entre autres si les analyses des résultats du test évalué ont été réalisées en aveugle des
résultats du test de référence et inversement. En I'absence de données a ce sujet dans la totalité des
articles inclus, ces deux items seront systématiquement notés « Incertain ».

Aprés évaluation du risque de biais en lien avec I’étude de la validité a I'aide de I'’échelle QUADAS-2,
les 5 études présentent chacune un score de 5/7, qui correspond ainsi a la moyenne générale.

Un tableau récapitulatif de I’évaluation par item ainsi qu’un graphique représentant le pourcentage de
risque de biais dans chaque item sont mis a disposition ci-apreés.

Echelle évalué@lArticle ___EDate @ 01 B Q2 B 03 B Q4 B 05 B Q6 B 07 ENote/7 ©
5

ASAS HI U. Kiltz et al. 2018 Faible Faible Incertain Faible Incertain Faible Faible

ASAS HI M. Di Carlo et al. 2016 Faible Faible Incertain Faible Incertain Faible Faible 5
ASQol L. C. Doward et al. 2003 Faible Faible Incertain Faible Incertain Faible Faible 5
ASQolL Y.Y. Leung et al. 2017 Faible Faible Incertain Faible Incertain Faible Faible 5
ASQolL L. C. Doward et al. 2007 Faible Faible Incertain Faible Incertain Faible Faible 5

Figure 14 : Evaluation du risque de biais lié a I'étude de la validité a I'aide de I'échelle QUADAS-2
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Pourcentage de risque de biais des études évaluant la validité
dans chaque item de I'échelle QUADAS-2

Risque de biais relatif a la selection des patients
Applicabilité relative a la selection des patients
Risque de biais relatif au test évalué
Applicabilité relative au test évalué

Risque de biais relatif au test de reference

Applicabilité relative au test de reference

Risque de biais relatif au déroulement/temporalité

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

H Faible Incertain M Elevé

Figure 15 : Pourcentage de risque de biais des études évaluant la validité dans chaque item de I'échelle QUADAS-2

On observe que le principal risque de biais dans notre étude concernant la validité est lié au test évalué
et au test de référence. Plus précisément, il concerne I'incertitude de la mise en aveugle des examina-
teurs vis-a-vis des résultats du test de référence lors de leur analyse des résultats du test évalué et
inversement.

Etudions maintenant les effets de notre revue de littérature sur les criteres de jugement.

3.3 Effets de la revue sur les criteres de jugement

Nous étudierons dans cette partie I'effet de notre revue sur les deux critéres de jugement que sont la
fiabilité et la validité des échelles ASAS HI et ASQoL. Les données dans chacune des études ont été
données seulement pour un p < 0,05. Dans le cas contraire, elles ont été considérées comme non-
significatives et ont été exclues de I'étude.

Rappelons que les résultats ont été classés dans différentes catégories en fonction de leur fourchette
d’appartenance tel que :

Coefficient de corrélation situé entre 0 et 0.20 : corrélation négligeable.

Coefficient de corrélation situé entre 0.21 et 0.40 : corrélation faible.

Coefficient de corrélation situé entre 0.41 et 0.60 : corrélation moyenne.

Coefficient de corrélation situé entre 0.61 et 0.80 : corrélation bonne.

Coefficient de corrélation situé entre 0.81 et 1 : corrélation excellente.
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3.3.1 Effets sur la fiabilité

Nous étudions dans cette revue uniquement la fiabilité test-retest. Rappelons que la fiabilité test-re-
test est évaluée en étudiant la corrélation entre les résultats de la méme échelle a deux temporalités
différentes.

Dans les études traitant de I’échelle ASAS HI, I'étude de U. Kiltz et al. en 2018 [22] décrit une excellente
fiabilité test-retest.
L’étude de M. Di Carlo et al. en 2016 [23] présente aussi une fiabilité test-retest excellente.

Concernant les études traitant de I’échelle ASQoL, I’étude de L. C. Doward et al. en 2003 [19] présente
une fiabilité test-retest excellente pour son échantillon Anglais et excellente pour son échantillon Hol-
landais.

L’étude de Y.Y. Leung et al. en 2017 [20], présente une fiabilité test-retest excellente.

Dans I'étude de L. C. Doward et al. en 2007 [21], les échantillons Etats Unis, Anglais Canadien, Frangais
Canadien, Francais, Italien et Suédois présentent une excellente fiabilité test-retest. Les échantillons
Allemand et Espagnol eux, présentent une fiabilité test-retest bonne.

Nous proposons ci-apres un tableau récapitulatif de la cotation de la fiabilité test-retest dans chacune
des études incluses.

ASAS HI ASQoL

Kiltz 2018 |DiCarlo 2014 Doward 2003 Leung 2017 Doward 2007

Anglais

Hollandais

Etats Unis

Anglais Canadien

Frangais Canadien)|

Francais

Allemand

Italien

Espagnol

Suédois

Excellente

Excellente

Excellente

Excellente

Excellente

Excellente

Excellente

Excellente

Excellente

Excellente

Bonne

Excellente

Bonne

3.3.2

Effets sur la validité

Figure 16 : tableau récapitulatif de la cotation de la fiabilité test-retest dans chacune des études incluses

Rappelons que la validité de construit convergente est évaluée dans cette revue en étudiant la corré-
lation des résultats de nos échelles avec ceux de I'échelle BASFI ainsi que d’autres échelles de mesure
de la qualité de vie.

3.3.2.1 Effets surlavalidité de construit en comparaison avec le BASFI

Commencons par la corrélation entre nos échelles et I'échelle d’évaluation des capacités fonction-
nelles BASFI.

Concernant les études traitant de I’ASAS HlI, I’étude de U. Kiltz et al. en 2018 [22] présente une bonne
corrélation avec le BASFI.
L’étude de M. Di Carlo et al. en 2016 [23] décrit une corrélation bonne.

Pour les études évaluant 'ASQol, I’étude de L. C. Doward et al. en 2003 [19] présente une corrélation
bonne pour son échantillon Anglais et bonne pour son échantillon Hollandais.

L'étude de Y.Y. Leung et al. en 2017 [20] décrit une corrélation moyenne avec le BASFI.

Concernant I'étude de L. C. Doward et al. en 2007 [21], il décrit une corrélation faible pour I’échantillon
Francais, moyenne pour |'échantillon Allemand et Etats Unis. Il présente une bonne corrélation pour
les échantillons Anglais Canadien, Frangais Canadien, Italien, Espagnol et Suédois.

Nous proposons ci-aprés un tableau récapitulatif de la cotation de la validité de construit par compa-
raison de nos échelles avec le BASFI dans chacune des études incluses.
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Echelle étudiée
Etude
[Echantillon

(Corrélation avec le BASFL [t

ASAS HI AsQoL
Kiltz 2018 |DiCarlo 2016 Doward 2003 Leung 2017 Doward 2007
Anglais |Hu|l;|miais Etats Unis |Anglaix(ianadien |Fr.|ng:a'|:i(3-)llad'|(-:l| Frangais Allemand |II;-)Ii(-:n |I spagnol |5u|5.dui:i
Bonne Bonne [Bonne Moyenne  |Moyenne  |Bonne [Bonne Moyenne  |Bonne [Bonne [Bonne

Figure 17 : tableau récapitulatif de la cotation de la validité de construit par comparaison de nos échelles avec le BASFI dans chacune des études incluses

Echantillon

3.3.2.2 Effets sur la validité de construit en comparaison avec d’autres échelles de qua-

lité de vie
Etudions maintenant la corrélation de nos échelles avec d’autres échelles de qualité de vie.

Pour les études traitant de I’ASAS HlI, I’étude de U. Kiltz et al. en 2018 [22] présente une corrélation
moyenne avec la partie Santé mentale du SF-36 et une bonne corrélation avec la partie Santé Physique
du SF-36. Elle décrit aussi une bonne corrélation avec le questionnaire EQ-5D.

L’étude de M. Di Carlo et al. en 2016 [23] montre une corrélation moyenne avec I'EQ-5D et bonne avec
I’ASQol.

Concernant les études traitant de I’ASQol, I'étude de L. C. Doward et al. en 2003 [19] étudie la corré-
lation avec I"’échelle NHP. Elle décrit pour son échantillon Anglais une corrélation moyenne avec les
parties Sommeil et Isolation Sociale, bonne avec les parties Mobilité Physique, Energie et Réactions
Emotionnelles et excellente avec la partie Douleur. Pour son échantillon Hollandais, elle décrit une
corrélation moyenne pour les parties Sommeil et Isolation Sociale et bonne pour les parties Mobilité
Physique, Energie, Réactions Emotionnelles et Douleur.

L'étude de Y.Y. Leung et al. en 2017 [20] présente une corrélation moyenne avec 'échelle HAQ. Dans
son étude de la corrélation avec le SF-36, elle décrit une corrélation moyenne avec les parties Fonc-
tions Physiques, Réle Physique, Douleur Corporelle, Santé Générale, Santé Mentale, Résumé Partie
Physique et Résumé Partie Mentale. Elle présente une bonne corrélation avec les parties Vitalité, Fonc-
tions Sociales et R6le Emotionnel.

Nous proposons pour |'étude de L. C. Doward et al. en 2007 [21] un tableau récapitulatif des cotations
des corrélations entre I’ASQolL et les différents domaines du SF-36 pour chaque échantillon de I'étude.
Nous retiendrons pour cette étude une corrélation moyenne.

Partie du SF-36

Fonctionnel Santé physique Role émotionne Energie/Fatigue Bien étre émotioni Fonctions Sociales Douleur

Santé générale

SEiep i Moyenne Moyenne Moyenne Moyenne Moyenne Bonne Bonne Moyenne
Anglais Cana|2{:13l;[ Moyenne Faible Moyenne Moyenne Bonne Bonne Moyenne
AEEGEE |Moyenne Faible Faible Moyenne Moyenne Moyenne Bonne Faible
Espagnol Bonne Moyenne Moyenne Moyenne Bonne Moyenne Moyenne Moyenne
Italien Bonne Faible Moyenne Bonne Bonne Moyenne Faible Bonne
Frangais Faible Moyenne Négligeable Moyenne Moyenne Bonne Moyenne Faible
Frangais Can [2fa]s1513 Moyenne Moyenne Moyenne Faible Moyenne Moyenne Faible
Suédois Excellente Bonne Négligeable Excellente Excellente Moyenne Excellente Moyenne

Figure 18 : tableau récapitulatif des cotations des corrélations entre I’ASQol et les différents domaines du SF-36 pour chaque échantillon de I'étude de L. C.
Doward et al. en 2007 [21]
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Nous proposons en cette fin de partie un tableau récapitulatif des données statistiques extraites éva-
luant la fiabilité et la validité des échelles ASAS HI et ASQoL.

Rappelons que les coefficients de corrélation sont des valeurs données entre 0 et 1. Dans certains cas,
plusieurs échelles peuvent coter différemment la méme variable. Dans notre cas, pour certaines
échelles de mesure de la qualité de vie, plus le score est haut, plus la qualité de vie est bonne, et pour
d’autres, plus le score est haut, plus la qualité de vie est mauvaise.

Dans le cas ou on étudie la corrélation entre deux échelles mesurant la méme variable mais dans une
direction différente, le coefficient de corrélation apparaitra négatif, entre -1 et 0. Il est interprétable
de la méme maniére que s'il était entre 0 et 1.

Coefficient de corrélation intra-
évaluateur (coefficient intra-classe ou de
Spearman)

Corrélation avec le BASFI {coefficient h o E £ Nombre de patients inclus dans I'étude de
e S ) Coefficient de corrélation validité (Coefficient de Spearman) Fiabifits

Nombre de patients total

SF-36 MSC: -0,59 (~0.62,-0.56)

U_Kiltz et al.
'20 % a ASAS HI 1548 0,71 (0.68,0.73) SF-36 PSC - -0,73 (-0.75,-0.71) 578 1CC - 0,87 (0.85,0.89)
EQ-5D - -0,72(-0.74,-0.70)
M. Di Carlo et AsQol : 0,78 (0.70,0.84)
ASAS HI 140 0,67 (0.57,0.75] 135 ICC - 0,97 (0.96,0.98|
al. 2016 E74057.075) EQ-5D : -0,46(-0.58,-0.32) 270.960.38)
MNHP : UE/NL
Physical mobility : 0.78 (0.72,0.83)/0.79 (0.72,0.84)
n =364 Energy : 0.74 (0.67,0.80)/0.73 (0.65,0.80) n=248 icc
L. C. Doward et UK :0,72 (0.65,0.7
al 2‘;; ASQol UK : 210 NL _0'75 EU 67‘0 B‘:: Pain :0.81 (0.76,0.85){0.79 (0.72,0.84) UK:129 UK : 0,92 (0.89,0.94)
: NL:154 o o Emotional reactions : 0.72 (0.65,0.78)/0.73 (0.65,0.80) NE=1E9 ML :0,91 (0.87,0.94)
Sleep : 0.5 (0.39,0.56)/0.59 (0.48,0.68)
Social isolation : 0.53 (0.43,0.62)/0.50 (0.37,0.61)
SF-36:
Physical Functioning -0.60 (-0.69,-0.50)
Role Physical-0.60 (-0.69,-0.50)
Bodily Pain -0.60 (-0.69,-0.50)
General Health -0.59 (-0.68,-0.49)
Y.Y. Leung etal. Vitality -0.63 (-0.71,-0.53)
ASQol 183 0,44 (0.32,0.55] 42 ICC: 0,86 (0.76,0.92)
2017 £t A% " ) Social Functioning -0.64 (-0.72,-0.55) S i )
Role Emotional -0.67 (-0.74,-0.58)
Mental Health -0.55 (-0.64,-0.44)
Physical Component Summary -0.60 (-0.69,-0.50)
Mental Component Summary -0.58 (-0.67,-0.48)
HAQ : 0,53 (0.42,0.63)
" Corrsiasion of ASQOL and $7-36 Domains
Pcoong  Fiicl Rl Een Emocond  Socal  Fan Geesnd
Tk Erosorsl  Fagee  Webowe  Rdsenng friey
usa [ e FITE— A R
=340 =238 Coefficient de Spearman :
2 i Etats-Unis : 0,57 (0.45,0.67) 2 . 5 2
Etats-Unis : 148 Anglais Canadien : 0,68 (0.52,0.79) g...n..m “ e AT M s A s g Etats-Unis : 102 Etats-Unis : 0,85 (0.79,0.90)
2 X o
Anglais Canadien : 66 Frai it Canadien - 064 (0.2]: 0.86) Anglais Canadien : 51 Anglais Canadien : 0,86 (0.77,0.92)
i e Frangais Canadien : 16 ;Fran ais 0,29 i—!;_zlﬂéﬂ’) [e——] Ay H R e e TR Frangais Canadien : 12 Francais Canadien : 0,87 (0.59,0.96)
-al S ASQol Frangais : 18 Alle;aﬂd- -052 (0_24’0'?2) Frangais : 12 Francais : 0,96 (0.86,0.99)
: Allemand : 37 e -656(03363-5) Ll “ - - - SRS eSS Allemand : 28 Allemand : 0,77 (0.56,0.89)
Italien : 22 Epagnoi ';161 © 2’7 0.81) el B uw H - » o R T Italien : 12 Italien : 0,84 (0.51,0.95)
Espagnol : 24 S _'0 ;4 0 ']5;]94) Espagnol : 14 Espagnol : 0,77 (0.41,0.92)
Suédois 1 9 o R Lo R s - L & cor 3 - - Suédois : 7 Suédois : 0,85 (0.27,0.98)
Cormtan 7 “ a5 s N " S
Swach 3 " Y " - - u o .
Total - 2575 Total : 1231

Figure 1 : tableau récapitulatif des données statistiques extraites évaluant la fiabilité et la validité des échelles ASAS HI et ASQoL

37



4. Discussion

4.1 Analyse des principaux résultats

Cette revue aura eu comme objectif de comparer les propriétés métrologiques des échelles ASAS Hl et
ASQol dans I’évaluation de la qualité de vie chez les patients adultes atteints de spondylarthrite anky-
losante. Elle a suivi les lignes directives PRISMA [18] pour la lecture et I'écriture des revues systéma-
tiques et méta analyses. Le suivi détaillé page par page de ces lignes directives PRISMA est (annexe 9).

La recherche a permis d’identifier 5 études évaluant chacune la validité par construit et la fiabilité test-
retest de nos échelles. Parmi ces 5 études, deux traitent de I’ASAS HI et trois traitent de ’ASQoL. Nous
avons donc deux groupes distincts d’études dont les données peuvent étre comparées entre elles.

Les résultats semblent indiquer que les deux échelles possedent une fiabilité test-retest excellente.
Concernant la validité de construit, il semble que la validité soit plutot bonne pour les deux échelles.
En analysant plus précisément, les résultats de I’analyse regroupée autour de |'échelle comparatrice
gu’est le BASFI semblent indiquer une validité légerement meilleure pour I’ASAS HI. Les résultats de
I"analyse indépendante avec les autres échelles de qualité de vie semblent aussi indiquer une validité
Iégerement meilleure pour I’ASAS HI.

Il est maintenant temps de tirer des conclusions de cette revue et d’étudier les potentiels limites de
notre travail. Nous étudierons d’abord les parametres influencant la mesure de la fiabilité et de la
validité. Puis, nous évaluerons la qualité de preuve et les risques de biais de notre revue a 'aide de
I’échelle AMSTAR-2.

4.1.1 Fiabilité

Nous commencerons par traiter de la fiabilité des échelles ASAS HI et ASQoL.
Rappelons que nos échelles étant des auto-questionnaires, nous étudions ici seulement la fiabilité test-
retest.

Pour commencer, traitons du nombre d’études incluses dans I’étude de la fiabilité.

Seulement deux études ont été incluses dans I’étude de I’échelle ASAS HI contre trois pour I'étude de
I’échelle ASQoL. La différence de quantité de résultats a comparer peut entrainer un biais dans l'inter-
prétation des résultats en faveur de I’échelle ASAS Hl.

Pour continuer, I’évaluation de nos études a I'aide de I'échelle QAREL a permis de mettre a jour plu-
sieurs risques de biais dans nos études. Rappelons que la totalité des études inclues dans notre revue
ont présenté un score QAREL supérieur ou égal a 4/7, soit plus élevé que la note moyenne.

Parmi elles, les deux études traitant de I’ASAS HI ont recu une note de 5/7, ce qui réveéle un risque de
biais assez faible.

Les trois études traitant de I’ASQoL ont recu pour I'étude de L. C. Doward et al. en 2003 [19] la note de
6/7 soit un trés faible risque de biais, et pour les études de Y.Y. Leung et al. [20] et L. C. Doward et al.
en 2007 [21] la note de 4/7 qui représente un risque de biais moyen.

Nous proposons pour commencer d’étudier si les échantillons utilisés dans les études sont représen-
tatifs de la population visée.

D’abord, traitons de la taille des échantillons sélectionnés dans les études incluses.
Dans I'étude de Y.Y. Leung et al. [20], seulement 42 patients ont été inclus a I'étude de la fiabilité. Or,
pour que I'échantillon soit représentatif de la population de malades de la SA a Singapour, il faudrait
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un échantillon d’au moins 100 patients. Ses résultats sont donc a considérer avec prudence. Dans les
autres études, I'échantillon est représentatif de la population étudiée.

Ensuite, I’age des patients est important a prendre en considération dans I'analyse de nos études.

Il n"apparait pas a la lecture des études des criteres d’age dans la sélection ni dans I'inclusion des pa-
tients. Les moyennes d’age sont relativement semblables avec 8 ans d’écart entre la plus élevée et la
plus basse. Elles correspondent a la moyenne d’age d’apparition de la SA décrite dans la partie Intro-
duction. Les écarts types des moyennes d’ages, représentatifs de I'étalement des ages autour de la
moyenne dans chaque étude, sont similaires a 1 an pres. Les études incluses ne présentent pas de biais
relatif a I'age des patients inclus.

Nous pouvons maintenant discuter autour de la distribution de genre dans les études incluses. Nous
observons une nette différence de répartition des genres dans nos études incluses, avec une propor-
tion d’hommes bien plus importante dans les cing études. En effet, nous savons grace a la partie In-
troduction que la SA touche deux a trois hommes pour une femme. Pour une sélection aléatoire et
une population représentative de la maladie, nous espérons donc trouver une proportion de 66% a
75% d’hommes par étude. Pour revenir a notre revue, nous observons que cette proportion est plutot
uniforme dans la totalité des études incluses avec entre 65% et 77% d’hommes dans les cing études.
Cela correspond presque parfaitement aux attentes et nous pouvons affirmer qu’il n’existe pas de biais
lié au genre dans les échantillons de notre revue.

Cependant, dans I’étude de Y.Y. Leung et al. [20] ainsi que dans celle de M. Di Carlo et al. [23], on peut
observer que les patients inclus ne sont que des patients atteints de SA axiale. Or, notre revue cherche
a évaluer les échelles de qualité de vie ASAS HI et ASQoL dans leur utilisation auprés de patients at-
teints de toutes formes de SA : axiale et périphérique, radiographique et non-radiographique. Les ré-
sultats de ces études ne sont donc pas applicables a la totalité de la population cible de notre revue et
sont a considérer avec prudence.

Les autres études imposent d’intégrer des patients aux formes et sévérités variables de la maladie.

Par ailleurs, toutes les études incluent uniquement des patients diagnostiqués a I'aide de I’échelle ASAS
criteria (annexe 1), recrutés dans des cliniques ou des hépitaux et ayant donné leur contentement libre
et éclairé, ce qui renforce leur qualité.

Nous pouvons aussi nous questionner sur les criteres d’exclusion des patients.

Dans nos cing études, les patients ont été exclus seulement s’ils présentaient d’autres pathologies
pouvant interférer avec le questionnaire de qualité de vie, s’ils ne parlaient pas la langue du test ou
s’ils n’étaient pas dans la capacité de donner leur consentement éclairé. Ces causes étant justifiées
convenablement, les critéres d’exclusion ne semblent pas présenter de risques de biaiser les résultats
des études incluses.

Continuons en discutant du traitement des patients inclus dans la revue. Sachant que la totalité des
patients atteints ne suivent pas de traitement, I’échantillon le plus représentatif de la population visée
serait un échantillon contenant des patients traités et non-traités.

Dans I'étude de U. Kiltz et al. en 2018 [22], nous savons que des patients traités et des patients non-
traités sont inclus dans I’étude. Dans I'étude de M. Di Carlo et al. [23] nous savons que la totalité des
patients inclus suivent un traitement. Les trois études traitant de I’ASQoL ne donnent aucune informa-
tion relative au traitement des patients inclus.

Ainsi, I'étude de U. Kiltz et al. en 2018 [22] est la plus représentative sur ce critére. Les trois études
traitant de I’ASQoL présentent un léger risque de biais d(i a un manque d’informations.

Pour finir la discussion a propos de nos échantillons, nous traiterons des pays de provenance des
études. Au total, 23 pays ont été inclus dans I'étude de I'échelle ASAS Hl et 10 dans I'étude
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L’étude de U. Kiltz et al. en 2018 [22] rassemble des populations de 23 pays différents, réparties dans
le monde entier. Elle a imposé lors du recrutement d’inclure au minimum 50 a 100 patients par pays.
Ces parametres en font une étude trés représentative de la population visée.

Ensuite, les études de L. C. Doward et al. en 2003 [19] et en 2007 [21] sont elles aussi des études
internationales incluant plusieurs pays. L'étude de L. C. Doward et al. 2007 [21] traitant de ’ASQoL ne
présente cependant pas un nombre égal de patient dans les échantillons de chaque pays. On remarque
par exemple 102 patients pour I'échantillon Américain contre 7 patients pour I'’échantillon Suédois.
Cela induit un biais lié a la répartition des patients dans les échantillons. Ce biais implique d’étre pru-
dent dans la lecture des résultats des échantillons présentant peu de patients dans cette étude.

Les deux derniéres études ne traitent que d’un unique pays.

Les résultats concernant I’ASAS HI sont donc pour le parameétre de la nationalité des patients plus re-
présentatifs pour notre revue que ceux concernant I’ASQoL. Au total, 25 pays ont été inclus dans notre
revue, ce qui la rend tres représentative de la population qu’elle vise.

Aprés avoir analysé les caractéristiques de nos échantillons, évaluons les autres parameétres influen-
cant les mesures de la fiabilité.

Un parameétre nous apparait a fort risque de biais dans les items 4 a 7 de |’échelle QAREL. Les échelles
gue nous souhaitons évaluer étant des auto-questionnaires, une grande partie des biais relatifs a la
mise en aveugle ne peuvent pas étre évités. En effet, les patients sont eux-mémes les évaluateurs et
cela induit obligatoirement gu’ils ne peuvent pas étre mis en aveugle de leurs propres conditions lors
de la premiére évaluation, mais aussi qu’ils ne peuvent pas étre mis en aveugle de leur évolution cli-
nique ni de leurs notations précédentes lors de la seconde évaluation. Comme nous I'avons déja re-
marqué précédemment, ces biais sont inévitables dans notre revue, ils sont donc notés « Non-appli-
cables » sur I’échelle QAREL et ne peuvent pas étre retenus pour pénaliser la qualité des études in-
cluses.

Seul un risque de biais relatif a la mise en aveugle peut étre étudié raisonnablement dans notre revue :
la mise en aveugle des évaluateurs entre eux.

Dans I'analyse de ce risque de biais, nous remarquons que seule I'étude de L. C. Doward et al. en 2003
[19] nous donne la certitude que les patients sont en aveugle les uns des autres. En effet, il est précisé
dans le protocole de mesure que les deux tests sont réalisés a domicile par voie postale.

Dans les quatre autres études, méme si nous savons pour certaines les modalités de réalisation du
second test, le protocole de réalisation du premier test reste flou, nous ne pouvons pas affirmer que
les patients n’ont pas pu partager leurs résultats lors de la réalisation du premier test. Il existe ainsi un
risque de biais lié a la mise en aveugle des examinateurs entre eux dans ces quatre études.

Puis, nous apparait un autre parametre « Non applicable » a notre revue dans I'échelle QAREL : la
variation de I'ordre de d’évaluation. Chaque patient étant son propre évaluateur, il n’est pas possible
gu’un seul évaluateur puisse évaluer plusieurs personnes. Ce biais ne peut pas non plus étre retenu
pour pénaliser la qualité des études incluses.

Cela étant, il parait important lors de I’évaluation de la fiabilité test-retest que la variable a mesurer
soit stable entre les deux mesures. En effet, en limitant la différence de mesure liée a I'instabilité de la
variable, on peut ainsi mieux évaluer la différence de notation liée au test. Dans notre revue, chacune
des études incluses a pris soin de n’inclure dans I'étude de la fiabilité test-retest uniquement des pa-
tients n’ayant pas ressenti de différence dans leur état de santé entre les deux tests. Les études de U.
Kiltz et al. en 2018 [22] et Y.Y. Leung et al. en 2017 [20] ont de plus exigé que les patients inclus n’aient
pas changé de traitement depuis une durée déterminée. Il n’apparait ainsi pas de biais concernant la
stabilité de la variable dans les études incluses.
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Un parametre trés important dans I'étude de la fiabilité test-retest réside dans le délai volontairement
interposé entre les deux mesures. Celui-ci doit étre suffisamment court pour que la variable n’ait pas
évolué de facon conséquente et puisse étre considérée identique, mais suffisamment long pour que
les patients-évaluateurs ne se souviennent plus de la valeur de leur précédente mesure et se rappro-
cher le plus possible d’'une seconde mesure en aveugle de la premiere.

Dans notre revue, les deux études traitant de I’ASAS HI laissent un délai de 4 a 7 jours entre les deux
tests contre 2 semaines pour les études traitant de I’ASQoL. Un délai de deux semaines parait cohérent
pour conserver une variable stable et laisser le patient oublier sa premiére cotation. Dans le cas des
études traitant de I’ASAS HI, un délai d’une semaine parait cohérent mais un délai de 4 jours parait
trop court pour éviter que les patients se souviennent de leur précédente mesure. Il existe ici un léger
biais de temporalité dans le délai entre la réalisation des deux tests en défaveur des résultats concer-
nant I’ASAS HI.

Discutons maintenant du protocole de préparation du test.

Nous étudierons ici le protocole de traduction des questionnaires.

Dans les études de Y.Y. Leung et al. en 2017 [20] et L. C. Doward et al. en 2007 [21], le protocole de
traduction utilisé est la technique du « Double panneau » consistant a faire traduire par des bilingues
le questionnaire en présence du développeur de I'échelle puis de la tester avec des personnes ayant
un niveau d'éducation en dessous de la moyenne. Il s’agit aujourd’hui de la meilleure méthode de
traduction des questionnaires de qualité de vie [29]. Pour I'étude de U. Kiltz et al. en 2018 [22] évaluant
I’ASAS HI, la traduction a utilisé le protocole « Avant/Arriére » qui consiste a faire traduire le question-
naire par des natifs de la langue cible parlant la langue originale du test puis de la faire traduire dans
I"autre direction par des natifs de la langue originale du test parlant la langue cible. Cette méthode est
aussi une méthode tres efficace de traduction mais présentant moins d’efficacité que la méthode du
« Double Panneau ». Enfin, pour les études de L. C. Doward et al. en 2003 [19] et Y.Y. Leung et al. en
2017 [20], nous ne disposons pas d’information concernant le protocole de traduction des question-
naires. Cela peut induire pour ces études un risque de biais dans le cas ou la traduction n’est pas com-
préhensible identiquement par tous les patients.

Puis, intéressons-nous aux explications qui ont ou non été données aux participants préalablement a
la réalisation du test.

Dans les études de U. Kiltz et al. en 2018 [22], M. Di Carlo et al. [23] et L. C. Doward et al. en 2007 [21],
nous savons que les patients-évaluateurs ont acces a des explications sur le fonctionnement des ques-
tionnaires. Cependant, dans les études de L. C. Doward et al. en 2003 [19] et Y.Y. Leung et al. en 2017
[20], aucune information n’est disponible sur ce point. Cela peut entrainer des répercussions sur les
résultats en induisant des différences d’interprétation des questions.

De plus, le deuxieme test est systématiquement réalisé a domicile sans explication pour toutes les
études. Si le premier test a été supervisé ou expliqué et que le second ne I'est pas, la réponse aux
guestions peut ne pas étre identique et induire un biais dans le résultat. Ce risque est donc présent
dans la totalité des études incluses

Comme développé dans la partie Méthode, I'outil statistique adapté a la mesure de la corrélation entre
deux variables continues ayant la méme unité de mesure est le coefficient de corrélation intra-classe
ou ICC.

C’est bien ce test qui a été utilisé dans quatre études parmi les cing incluses. Cependant, pour I'étude
de L. C. Doward et al. en 2007 [21], I'auteur a utilisé un coefficient de Spearman pour évaluer la fiabilité
test-retest. Ce coefficient de corrélation est plutot adapté pour la mesure de la corrélation entre deux
variables continues ayant une unité de mesure différente. Ainsi, I'outil de mesure de la fiabilité test-
retest dans cette étude présente un risque de biais et incite a considérer avec prudence son résultat.
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Enfin, I'étude de U. Kiltz et al. en 2018 [22] a été financée par I’Assessment of Spondyloarthritis inter-
national Society (ASAS).Celle de M. Di Carlo et al. [23] a recu des aides financieres de la part de Bristol-
Myers Squibb. L’étude de L. C. Doward et al. en 2003 [19] a été financée par le NHS Research and
Development Programme. Concernant I'étude de Y.Y. Leung et al. [20], elle a été financée par le
SingHealth Duke-NUS Academic Medical Centre. Enfin, pour I’étude de L. C. Doward et al. 2007 [21], le
financement a été versé par les laboratoires Abbott.

Les cing études ont été financées par des organisations ou laboratoires, ce qui peut faire apparaitre un
conflit d’'intéréts et orienter les résultats des études.

Pour terminer cette partie traitant de la fiabilité test-retest de nos échelles, nous pouvons conclure
que les deux échelles présentent une fiabilité test-retest excellente et comparable. Compte tenu de
la discussion précédente, nous accordons légerement moins de confiance aux résultats des études
traitant de I’ASQoL qu’a ceux des études traitant de I’ASAS HI.

4.1.2 Validite

Nous continuerons en traitant de la validité des échelles ASAS HI et ASQoL.

Rappelons que la mesure de la qualité de vie n’ayant pas de test considéré comme un « gold stan-
dard », nous étudions ici seulement la validité de construit par hypothése de convergence avec
d’autres échelles.

Plusieurs parametres discutés dans la partie sur la fiabilité sont aussi applicables pour la validité des
études incluses. C'est notamment le cas des parties concernant I'dge, le genre, le pays et les criteres
d’inclusion et d’exclusion des patients. C’'est aussi le cas des parties traitant du nombre d’études in-
cluses dans I'étude de la validité, du protocole de traduction des questionnaires, des explications po-
tentielles avant la réalisation du test, de I'incertitude de la mise en aveugle des patients-évaluateurs
entre eux et du financement des études.

L’évaluation de nos études a l'aide de I'échelle QUADAS-2 a permis de mettre a jour plusieurs risques
de biais dans nos études. Rappelons que la totalité des études incluses dans I'’étude de la validité ont
présenté un score QUADAS-2 de 5/7, soit plus élevé que la note moyenne.

Une note de 5/7 révele un risque de biais assez faible dans notre étude de la validité.

Commencons par analyser le nombre de patients dans les échantillons sélectionnés.

L’étude de U. Kiltz et al. [22] présente 1548 patients inclus ce qui la rend trés représentative de la
population étudiée sur le paramétre du nombre. Si les patients n’étaient pas équitablement répartis
entre les 23 pays, cela pourrait représenter un risque important de biais. Cependant, elle aimposé lors
du recrutement d’inclure au minimum 50 a 100 patients par pays. Ces parametres en font une étude
tres représentative de la population visée.

Cependant, de la méme maniere que dans la partie fiabilité, I'étude de L. C. Doward et al. 2007 [21]
traitant de ’ASQoL ne présente pas un nombre égal de patient dans les échantillons de chaque pays.
On remarque par exemple 148 patients pour I’échantillon Américain contre 9 patients pour I'échantil-
lon Suédois. Cela induit un biais lié a la répartition des patients dans les échantillons. Ce biais implique
d’étre prudent dans la lecture des résultats des échantillons présentant peu de patients dans cette
étude.

Les autres études présentent un nombre suffisant de patients pour que les échantillons soient repré-
sentatifs.

Les résultats concernant I’ASAS HI sont donc pour le parameétre de la nationalité des patients plus re-
présentatifs pour notre revue que ceux concernant I’ASQoL.
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Les cing études ont réussi a éviter le schéma d’étude cas-témoins qui n’est pas recommandé dans
I’étude de la validité. Comme mentionné dans la partie sur la fiabilité, elles ont su éviter les exclusions
inappropriées en les limitant a des cas correctement justifiés. Cependant, dans les cinq études nous
ne disposons pas de renseignements sur la sélection aléatoire ou consécutive des patients.

Puis, nous ne disposons dans aucune des études incluses dans I'étude de la validité d’informations
concernant la méthode d’analyse des résultats. Nous n’avons donc pas d’indications expliquant si les
résultats du test évalué ont été interprétés sans avoir connaissance du test de référence et inverse-
ment. Cela fait apparaitre un biais relatif a la mise en aveugle dans I'analyse des résultats du test évalué
et des résultats du test de référence dans la totalité des études incluses.

Ensuite, nous pouvons nous questionner concernant le déroulement et la temporalité des études. En
effet, s'il existe un intervalle de temps entre la réalisation des deux tests a comparer, cela peut induire
une différence dans la mesure et biaiser la mesure de la corrélation.

Dans nos études, les tests sont réalisés a chaque fois en série, que cela soit en clinique ou a domicile.
De plus, les patients inclus dans I’étude ont tous réalisé le test de référence et ont tous réalisé le méme
test de référence. lls ont tous été inclus dans I’analyse. Il n’existe donc pas de biais existant pour ce
parametre lié au déroulement et a la temporalité des études.

Etudions maintenant les échelles utilisées comme comparaison pour I’étude de la validité de construit.

Dans les cing études, les échelles qui ont été utilisées comme comparateur sont soit d’autres échelles
utilisées dans I'évaluation de la SA qui ont été citées dans la partie Introduction, soit d’autres échelles
de mesure de la qualité de vie.

Nous retrouvons par exemple comme échelles utilisées pour évaluer la SA : I'Echelle Visuelle Analo-
gique (EVA ou VAS en anglais) et I'Echelle Numérique (EN) pour mesurer la douleur, la Bath Ankylosing
Spondylitis Mobility Scale (BASMI) pour mesurer la mobilité articulaire, la Bath Ankylosing Spondylitis
Functional Scale (BASFI) pour mesurer les capacités fonctionnelles, le Bath Ankylosing Spondylitis Di-
sease Activity Index (BASDAI) pour mesurer I'activité de la maladie.

Nous retrouvons aussi comme autres échelles de mesure de la qualité de vie non-spécifique le Short
Form 36 (SF-36), le Health Assessment Questionnaire (HAQ), I'EuroQol 5D (EQ-5D), le Nottingham
Health Profile (NHP). Toutes ces échelles sont disponibles en annexe (annexes 12 a 15).

L’ASQol est lui aussi utilisé comme outil de comparaison dans une étude évaluant I’ASAS Hl.

La variété d’échelles de mesure utilisées comme comparateur démontre qu’il n’existe a ce jour pas de
« gold standard » dans I’évaluation de la qualité de vie. L’absence de « gold standard » oblige d’évaluer
la validité par construit, technique qui est moins représentative que I'évaluation par critere s’appuyant
sur un « gold standard ». L’absence de « gold standard » est donc en elle-méme un facteur de risque
dans I’étude de la validité mais n’ayant pas la possibilité d’en étudier un, cela ne peut pas étre retenu
pour pénaliser la qualité des études incluses.

Comme développé dans la partie Résultats, les outils de mesure qui se rapprochent le plus d’un « gold
standard » correspondent aux échelles non-spécifiques de mesure de la qualité de vie telles que le SF-
36, le HAQ, I'EQ-5D et le NHP. Cependant, aucune de ces échelles ne se retrouve dans la totalité des
études incluses et cela empéche d’avoir le comparateur commun idéal dans notre revue. Nous avons
donc décidé de procéder a I'étude de la validité en deux parties.

Pour la premiere, nous avons choisi le seul outil de mesure présent dans la totalité des études soit le
BASFI, un outil qui mesure les capacités fonctionnelles des patients atteints de SA. Cette premiére
partie nous permet d’avoir une référence comparative entre toutes les études méme si cet outil
s’éloigne d’un test de référence. Les résultats de cette partie sont donc a interpréter avec prudence.
Pour la seconde partie, nous avons décidé d’analyser les résultats des échelles de qualité de vie indé-
pendamment. Se rapprochant le plus d’'un « gold standard », les corrélations avec ces échelles sont
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plus représentatives que celles avec le BASFI, mais ne peuvent pas étre interprétées de facon regrou-
pée. Les résultats de cette partie sont donc plus représentatifs mais leur comparaison manque de per-
tinence.

Continuons en comparant le contenu des deux échelles ASAS HI et ASQol.

Nous observons en étudiant différents items du questionnaire que ces échelles traitent toutes deux de
la douleur, des fonctions émotionnelles, des fonctions sociales, du sommeil et de la fatigue, de la mo-
bilité, de I’hygiéne du patient qui sont comme décrit dans la partie Introduction des parametres im-
portants de la qualité de vie. Cependant, nous observons une différence entre les deux échelles con-
cernant 2 dimensions. En effet, I’ASAS HI ajoute dans son questionnement les aspects sexuels et finan-
ciers de la qualité de vie qui s’avérent étre des dimensions importantes dans I'évaluation de la qualité
de vie. L’ASQoL n’évaluant pas ces paramétres, nous pouvons soutenir le fait que I’ASAS HI est un
guestionnaire qui balaie plus pertinemment les différentes dimensions de la qualité de vie.

Pour terminer cette partie traitant de la validité de construit de nos échelles, nous pouvons conclure
qgue les deux échelles présentent une validité de construit bonne. Les résultats des deux parties de
I’étude quantitative de la validité de construit indiquent des résultats |égerement meilleurs pour I’ASAS
HI. De plus, compte tenu de la discussion précédente, nous accordons légerement moins de confiance
aux résultats des études traitant de ’ASQolL qu’a ceux des études traitant de I’ASAS HI.

4.2 Applicabilité des résultats en pratique clinique

Cette partie a pour but de faciliter le traitement et I’évaluation des patients atteints de SA. Elle est
dédiée a tous les professionnels de santé et étudiants pouvant étre impliqués dans le traitement et
I’évaluation de patients adultes atteints de spondylarthrite ankylosante.

A l'issue de cette discussion, nous nous devons de recommander |'utilisation de I’échelle ASAS HI.

Comme développé dans la partie Discussion, les études évaluant les propriétés de I’ASAS HI recensent
une population provenait de 23 pays différents autour du monde, ayant une moyenne d’age corres-
pondant a la moyenne d’age d’apparition de la SA et une répartition de genres correspondante aux
proportions recensées parmi les malades. Pour étre encore plus précise, I'étude de U. Kiltz et al en
2018 [22] a inclus un trés grand nombre de patients (1548) ayant volontairement des formes et des
traitements variables. Nous pouvons donc entendre que I'étude de cette échelle a été réalisée sur une
population représentative de la population et que les résultats sont applicables a cette population.

De plus, cet outil de mesure est trés peu colteux et facile a mettre en place. En effet, il suffit d’impri-
mer le questionnaire en version papier ou méme de I'afficher sur un écran numérique pour pouvoir y
répondre rapidement et facilement. Avec I'accessibilité des outils numérique actuellement, il est
méme possible d’adapter ce test pour étre répondu a distance par mail ou a I'aide d’une application
dédiée.

Il est maintenant temps de proposer une méthode d’évaluation des patients atteints de spondylar-
thrite ankylosante a I'aide des informations tirées de cette revue.

D’abord, la SA étant une maladie difficile a diagnostiquer et touchant une partie importante de la po-
pulation, il est primordial de rester attentif aux signes décrits dans la partie Introduction pour pouvoir
alerter et orienter le patient vers un spécialiste capable de procéder a un dépistage.
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La SA étant une maladie a longue errance thérapeutique et a fort impact sur la qualité de vie, nous
conseillons de réaliser le questionnaire ASAS HI dés la premiere deuxieme séance avec le patient pour
objectiver au mieux la situation qu’il endure a son arrivée au cabinet et adapter les séances a son état.

Nous conseillons aussi d’expliquer systématiquement le questionnaire au patient avant de le réaliser
et de rester disponible durant le test pour éviter toute erreur liée a 'incompréhension du question-
naire. Nous déconseillons cependant de poser directement les questions au patient pour éviter tout
biais dans la perception de I'état de sa qualité de vie et ne pas biaiser ses résultats dans des questions
intimes. De méme, il est pertinent d’éviter que quelqu’un d’autre soit a ses cotés lors de la réponse au
guestionnaire (famille, amis, autres patients) pour éviter de biaiser les résultats.

Nous conseillons d’évaluer a intervalles de remps réguliers le patient pour pouvoir faire évoluer le
traitement a ses conditions mais aussi mesurer |'efficacité de notre traitement sur sa qualité de vie. La
SA étant une maladie avec une dimension psychologique importante, il est aussi possible de le réaliser
avant et aprés la prise d’un traitement pour évaluer son efficacité clinique et rassurer le patient sur
I’efficacité de sa prise en charge.

Pour terminer cette partie, ’ASAS HI ne se substitue pas aux autres tests. Ne conseillons d’accompa-
gner la réalisation de ce questionnaire d’autres tests évaluant des paramétres importants dans la prise
en charge kinésithérapique tels que :
- L’Echelle Visuelle Analogique (EVA ou VAS en anglais) ou I’'Echelle Numérique (EN) pour mesu-
rer la douleur
- La Bath Ankylosing Spondylitis Mobility Scale (BASMI) pour mesurer la mobilité articulaire
- La Bath Ankylosing Spondylitis Functional Scale (BASFI) pour mesurer les capacités fonction-
nelles
- Le Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index (BASDAI) pour mesurer |'activité de la
maladie.

Tous ces tests sont disponibles en annexe (annexes 2 a 7) et ne représentent pas une liste exhaustive.
L’évaluation de ces parametres est adaptable a la convenance de chaque praticien.

4.3 Qualité des preuves

Cette partie est dédiée a I'évaluation de la qualité de preuve des résultats obtenus dans cette revue.
Nous utiliserons pour cette évaluation le systéme GRADE?Y. Le regroupement des résultats a été orga-
nisé selon les recommandations Cochrane?. Ce systéme étudie le niveau de preuve en s’appuyant sur
plusieurs caractéristiques des études. Cing caractéristiques sont susceptibles d’entacher le niveau de
preuve d’une étude : le risque de biais, I'hétérogénéité, le caractére indirect des résultats, I'imprécision
des résultats et les biais de publication. Chacune de ces caractéristiques peut étre correcte, a risque
sérieux et a risque trés sérieux. Un risque sérieux diminue la notation d’un point et un risque trés
sérieux diminue la note de deux points. Aprées évaluation, une étude peut étre notée comme ayant un
niveau de preuve : Tres faible, Faible, Modéré ou Elevé.

Nous avons évalué d’abord la qualité de preuve de chaque étude individuellement puis nous les avons
regroupé pour une évaluation globale par échelle évaluée.

Les études incluses sont toutes des études transversales. Ce type d’étude présente une bonne qualité
de preuve dans le cadre d’une étude diagnostique.

1% https://www.gradeworkinggroup.org/
20 https://gdt.gradepro.org/app/handbook/handbook.html#th.g2dqgzi9je57e
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Comme développé dans la partie Discussion, les études présentent toutes un risque de biais non né-
gligeable. Chaque étude est donc notée a sérieux risque de biais.

Dans I’étude de L. C. Doward et al. 2007 [21], une grande partie des résultats sont tres variables. De
plus, les intervalles de confiance ne se chevauchent pas. Cependant, les résultats indiquent tous une
corrélation positive pour la fiabilité et la validité. Cela justifie donc une hétérogénéité notée sérieuse.
Les autres échellent présentent une hétérogénéité faible ou inexistante.

La totalité des études inclues concernent les mémes termes PICO que ceux décrits dans la partie Mé-
thode. Ainsi, les résultats étudiés sont extraits a partir d’études dont I'objectif est strictement le méme
que celui de la revue. Il n’existe donc pour nos études pas de caractére indirect des résultats obtenus
et cette caractéristique ne peut pas étre retenue pour diminuer leur niveau de preuve.

Dans I'étude de L. C. Doward et al. 2007 [21], la majeure partie des échantillons ne comportent pas un
nombre de patients suffisant pour étre représentatifs. De plus, les intervalles de confiance sont trop
larges pour étre représentatifs. Cette étude présente donc une imprécision trés sérieuse dans ses ré-
sultats. Les autres études présentent suffisamment de patients et ont des intervalles de confiance suf-
fisamment étroits.

Le biais de publication n’est pas détectable du fait du faible nombre d’études incluses.

Nous proposons ci-aprés un tableau de synthése des niveaux de preuve des études inclues a l'aide du
systéme GRADE, les études sont d’abord évaluées individuellement puis regroupées par échelle éva-
luée).

Validité de construit et

ASAS HI U, Kiltz et al. 2018 fiabilité test-ratast 1548 Sérieux (-1) Non détéclée Non détécté Non détéctée Non détécte Modéré
ASAS HI M. Di Carlo et al. 2016 \«"al.ldlt_é. CELOl T S 140 Sérieux (-1) Non détéctée Non détécté Non détéctée Non détécté Modéré
fiabilité test-retest
Validité de construit et :
ASQol L. C. Doward et al. 2003 Sy 364 Sérieux (-1) Non détéctée Mon détécté Mon détéctée Non détécté Modéré
fiabilité test-retest
Validité de construit et ) : - i -
ASQol Y.Y. Leung et al. 2017 et 183 Sérieux (-1) Non détéctée Mon détécté Non détéctée Mon détécté Modéré
fiabilité test-retest
Validité de construit et :
ASQol L. C. Doward et al. 2007 o 340 Sérieux (-1) Sérieuse (-1) Non détécté Trés sérieuse (-2) Non détécté Trés faible
fiabilité test-retest
ASAS HI Toutes les étudessur Validite de construit et 1688 sérieux (-1) Non détéctée Non détécté Non détéctée Non détécté Modéré
I"ASAS HI fiabilité test-retest
ASQol Jotes s £hacs s AVatkilte Oe consuuit et 887 Sérieux (-1) Non détéctée Non détécté Sérieuse (-1) Non détécté Faible

I'ASQol fiabilité test-retest
Figure 20 : tableau de synthese des niveaux de preuve des études inclues a I'aide du systeme GRADE (individuellement et regroupées par échelle évaluée)

4.4  Biais potentiels de la revue

Pour évaluer le risque de biais de la revue, nous nous appuierons sur I’échelle AMSTAR-2 [28] dispo-
nible en annexe (annexe 16).

Celle-ci est constituée de 16 items correspondant a des points clés permettant d’éviter les risques de
biais dans une revue systématique.

Chaque item peut étre noté « Oui » s’il a été réalisé, « Oui partiel » s’il a été réalisé en partie et « Non »
s’il ne I'a pas été. Il peut aussi étre noté « Non Applicable ».

L’échelle AMSTAR 2 n'a pas pour but de produire une note globale car une évaluation élevée peut
dissimuler des faiblesses importantes dans des domaines particuliers, pouvant grandement diminuer
la confiance accordée a une revue. Nous cherchons donc ici a faire apparaitre les défauts de cette
revue pour chaque item.
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Il est important de rappeler que cette revue de littérature a été rédigée par un étudiant dans le cadre
d’un mémoire de fin d’étude justifiant un manque d’expérience ainsi que de moyens. Le risque de biais
de cette revue est donc important.

D’abord, un biais de sélection existe car la revue n’a enregistré aucun protocole de sélection des
études. De plus, I'équation de recherche n’a été utilisée que sur un seul moteur de recherche : Pub-
Med. Il aurait été intéressant de faire une revue de la littérature incluant les résultats de plusieurs
bases de données.

Ensuite, la revue n’ayant qu’un auteur, la sélection des études ainsi que n’extraction des données n’a
pas pu se faire en double. Cela implique un fort biais de sélection et d’analyse des résultats.

Puis, malgré une justification des études qui ont été exclues, aucune liste des études exclues n’a été
réalisée. Cela peut révéler un biais d’exclusion.

La revue ne contenant pas de méta-analyse, les items 11 et 12 sont notés « Non applicables ».

Enfin, aucun calcul d’hétérogénéité a été fait pour quantifier celle-ci. Elle n’a été interprétée que qua-
litativement.

Pour clore cette partie, nous proposons ci-apres un tableau récapitulatif de I’évaluation de notre revue
a l'aide de I'échelle AMSTAR-2.

Tableau I. Traduction francaise de AMSTAR-2.
Items Cotation

1 Est-ce que les questions de recherche et les critéres d'inclusion de la revue ont inclus les critéres PICO ?

2 Est-ce que le rapport de la revue contenait une déclaration explicite indiquant que la méthode de la revue a été établie avant
de conduire la revue ?
Est-ce que le rapport justifiait toute déviation significative par rapport au protocole ?

Les auteurs ont-ils expliqué leur choix de schémas d'étude a inclure dans la revue ?
Les auteurs ont-ils utilisé une stratégie de recherche documentaire exhaustive ?

Les auteurs ont-ils effectué en double la sélection des études ?

Les auteurs ont-ils effectuée en double I'extraction des données ?

Les auteurs ont-ils fourni une liste des études exclues et justifié les exclusions ?

Les auteurs ont-ils décrit les études incluses de maniére suffisamment détaillée ?

© 0 N O ;s W

Les auteurs ont-ils utilisé une technique satisfaisante pour évaluer le risque de biais des études individuelles incluses
dans la revue ?

10 Les auteurs ont-ils indiqué les sources de financement des études incluses dans la revue ?

11 Si une méta-analyse a été effectuée, les auteurs ont-ils utilisé des méthodes appropriées pour la combinaison statistique des
résultats ?

12 Si une méta-analyse a été effectuée, les auteurs ont-ils évalué I'impact potentiel des risques de biais des études individuelles
sur les résultats de la méta-analyse ou d'une autre synthése des preuves ?

13 Les auteurs ont-ils pris en compte le risque de biais des études individuelles lors de l'interprétation / de la discussion
des résultats de la revue ?

14 Les auteurs ont-ils fourni une explication satisfaisante pour toute hétérogénéité observée dans les résultats de la revue,
et une discussion sur celle-ci ?

15 S'ils ont réalisé une synthése quantitative, les auteurs ont-ils mené une évaluation adéquate des biais de publication
(biais de petite étude) et ont discuté de son impact probable sur les résultats de la revue ?

16 Les auteurs ont-ils rapporté toute source potentielle de conflit d'intéréts, y compris tout financement regu pour réaliser
la revue ?

Figure 21 : tableau récapitulatif de I’évaluation de notre revue a I'aide de I’échelle AMSTAR-2
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5. Conclusion

Cette revue aura eu comme objectif de comparer les propriétés métrologiques des échelles ASAS Hl et
ASQol dans I’évaluation de la qualité de vie chez les patients adultes atteints de spondylarthrite anky-
losante.

5.1 Implication pour la pratique clinique

Pour conclure, nous pouvons souligner I'importance du dépistage et de I'évaluation de la spondylar-
thrite ankylosante qui est une maladie difficile a diagnostiquer, trés handicapante et répandue. Le réle
du kinésithérapeute dans le dépistage est de savoir orienter les patients vers des médecins rhumato-
logues en cas de signes pouvant faire suspecter la maladie. De plus, la qualité de vie des patients at-
teints étant fortement impactée par la maladie, il est important de savoir I'évaluer et la prendre en
compte dans le suivi kinésithérapique.

D’apres les résultats de cette revue les deux questionnaire ASQoL et ASAS HI présentent une fiabilité
test-retest excellente. Concernant la validité, les résultats de notre revue apparaissent plutét en faveur
de I’ASAS HI. Nous conseillons ainsi une utilisation prioritaire de I’ASAS HI qui s’avére de plus étre un
test peu colteux et facile a mettre en ceuvre.

Ce test ne se substitue pas a d’autres tests qui peuvent évaluer avec plus de précision la douleur, la
mobilité, les capacités fonctionnelles du patient, I'activité de la maladie ainsi que d’autres parametres.
Une utilisation coordonnée de plusieurs ces tests parait pertinente pour avoir une vision la plus globale
de I'affection du patient et affiner le traitement en circonstances. L’association de ces tests pourrait
étre envisagée dans le but de créer une fiche bilan standardisée d’évaluation des patients atteints de
spondylarthrite ankylosante.

5.2 Implication pour la recherche

Nous pouvons cependant remarquer qu’une seule revue de littérature traite des différents moyens
d’évaluer la spondylarthrite ankylosante et celle-ci n’intégre pas I’échelle ASAS HI, plus récente que les
autres. De plus, nous observons que trés peu d’études évaluent les propriétés métrologiques des
échelles de qualité de vie ASQoL et ASAS HI. Nous ne pouvons donc qu’encourager la mise en ceuvre
d’études supplémentaires sur le sujet en insistant sur I’étude de la validité de ces échelles qui restent
une zone présentant encore peu de certitudes. L'étude de I'association de I’ASAS HI avec d’autres
échelles semble étre une piste intéressante qui pourrait révéler une amélioration de la qualité des
échelles une fois combinées.

Il existe a ce jour un outil numérique sous forme de montre connectée qui a été développé afin de
faciliter I'évaluation et le traitement de la maladie. Il semble d’intéressant d’étudier les performances
diagnostiques de cet outil et d’étudier les améliorations qu’il peut potentiellement apporter a la pra-
tique kinésithérapique dans le soin des patients atteints de spondylarthrite ankylosante.

L’auteur ne déclare aucun conflit d’intérét ni aucune source de financement destinée a soutenir le
développement de cette revue.
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7. Annexes

Annexe 1 : Critéres ASAS

a. In patients with 3 months or more, of back pain and age of onset <45

Sacroiliitis on imaging® plus 1 or more SpA feature OR HLA-B27 plus 2 or more
other SpA features
SpA features:

» Inflammatory back pain (IBP)
» Arthritis

+ Enthesitis (heel)

« Uveitis

« Dactylitis

+ Psoriasis

« Crohn's/colitis

+ Good response to NSAIDs
« Family history of SpA

« HLA-B27

» Elevated CRP

b. In patients with peripheral symptoms ONLY

Arthritis or enthesitis or dactylitis plus
1 or more SpA feature

+ Uveitis

+ Psoriasis

« Crohn’s/colitis

» Preceding infection

« HLA-B27

« Sacroiliitis on imaging
OR
2 or more other SpA features

« Arthritis

+ Enthesitis

« Dactylitis

« |BP ever

« Family history for SpA



Annexe 2 : Echelles de mesures de la douleur (EVA, EN)

Face patient

—1 —
pas de dD_UlEI.III'
douleur _ _ maximare

Imaginable

1 I

Face de mesure

— | ]

10 9 8 7 6 5 4 0
I I
Echelle visuelle analogique
1] 1 4 3 4 5 & Fi B 9 10
| e
Aucune dauleur ibenss Haorrible insoutenable

Trces ileEnse Insupportatle

Echelle numérique
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Annexe 3 : Bath Ankylosing Spondylitis Mobility Index (BASMI)

Critére

Rotation cervicale (degré)
Distance tragus-mur (cm)
Flexion latérale du rachis (cm)
Flexion lombaire (cm)

Distance intermalléolaire (cm)

>170

<15

> 10

>4

> 120

20a70

15a30

5al0

2a4

70 a 100

<20

>30

<0

—

Le score correspond a la somme obtenue pour chacune des 5 mesures.

I1 est donc compris entre 0 et 10.
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Annexe 4 : Bath Ankylosing Spondylitis Disease Activity Index (BASDAI)

» (QQuestions

Margquer d’un trait la réponse a chacune des questions en vous référant aux
dernieres 48 heures.

1. Ou situeriez-vous votre degré global de fatigue ?

Absentl |Extréme

2. Ou situeriez-vous votre degre global de douleur au niveau du cou, du dos et des
hanches dans le cadre de votre spondylarthrite ankylosante ?

Absentl |Extréme

3. Ou situeriez-vous votre degré global de douleur/ gonflement articulaire en dehors
du cou, du dos et des hanches ?

Absentl |Extréme

4. Ou situeriez-vous votre degré global de géne pour les zones sensibles au toucher
ou la pression ?

Absentl |Extréme

5. Ou situeriez-vous votre degré global de raideur matinale depuis votre réveil ?

Absentl |Extréme

6. Quelle est la durée de votre raideur matinale a partir de votre réveil ?

lO Ya 1 ! Zl heures ou plus

» Mode de calcul

En premier lieu, calculer la moyenne aux réponses 5 et 6. Puis, calculer la moyenne des 5
valeurs (la valeur moyenne des réponses 5 et 6 et la valeur des réponses aux 4 premiéres

questions). Le score va donc de 0 a 100.
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Annexe 5 : Questionnaire Ankylosing Spondylitis Quality of Life (ASQol)

Instructions : Vous trouverez ci-dessous des affirmations formulées par des personnes atteintes de
spondylarthrife ankylosante. Lisez attentivement chacune de ces affirmations et cochez « vrai » 51 elle
s applique i vous et « faux » dans le cas contraire.

Cochez une seule réponse, celle qui s’applique le mienx au moment oil vous répondez.

1. Ma maladie me limite dans mes déplacements O Vrai
O Faux
2 Jai quelquefois envie de pleurer 1 Vrai
O Faux
3. Jrai des difficultés pour m”haballer O Vrai
O Faux
4. T1 faut que je fasse des efforts pour faire ce qu'il y 2 & faire & |a maison O Vrai
O Faux
3. Je n’arrive pas & dormir 01 Vrai
O Faux
i Je ne peux pas participer i tout ce queé font mes amis ou ma Ffamille O Vrai
O Faux
T. Je suis tout le temps fatiguéle) O Vrai
O Faux
8. 11 faut tout le temps que j'interrompe ce que je suis en train de faire pour me reposer O Vrai
O Faux
9. J'ai des douleurs insupportables O Vrai
O Faux
10. Il me faut longtemps pour me mettre en route le matin 0 Vrai
1 Faux
11. Je ne peux pas faire ce qu’il y a i faire i la maison O Vrai
O Faux
12. Je suis facilement fatiguéie) O Vrai
O Faux
13. Je me sens souvent frustrée) de ne pas faire ce que je veux O Vrai
O Faux
14. La douleur est toujours i O Vrai
O Faux
15. I'ai I'impression de passer & coté de beaucoup de choses O Vrai
O Faux
16, J"ai des difficultés pour me laver les cheveux O Vrai
O Faux
17. Ma maladie me démoralise 01 Vrai
O Faux
18, Lidée qu’on ne puisse pas compter sur mol me tracasse O Vrai
O Faux
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Annexe 6 : Bath Ankylosing Spondylitis Functional Index (BASFI)

# Questions
Marquer d’un trait la réponse a chacune des questions en vous référant aux derniéres 48 heures.
1. Pouvez-vous mettre vos chaussettes ou collants sans I'aide de quelqu’un ou de tout

autre moyen extérieur (ex. : petit appareil vous aidant 4 mettre les chaussettes) ?

Sans aucune difficulté | | Impossible

2. Pouvez-vous vous pencher en avant pour ramasser un stylo posé sur le sol sans

I’aide d’un moyen extérieur ?

Sans aucune difficulté | | dmpossible

3. Pouvez-vous atteindre une ¢tagére €levée sans I’aide de quelqu’un ou d’un moyen

extérieur ?

Sans aucune difficulté | | Impossible

4. Pouvez-vous vous lever d’une chaise sans accoudoir sans utiliser vos mains ou

toute autre aide ?

Sans aucune difficulté | | Impossible

5. Pouvez-vous vous relever de la position « couché sur le dos », sans aide 7

Sans ancune difficulté | | Impossible

6. Pouvez-vous rester debout sans soutien pendant 10 minutes sans ressentir de

géne 7

Sans aucune difficulté Impossible

7. Pouvez-vous monter 12 a 15 marches, en ne posant qu’un pied sur chaque marche,

sans vous tenir i la rampe ou utiliser tout autre soutien ?

Sans aucune difficulté | | Impossible

8. Pouvez-vous regarder par-dessus votre épaule sans vous retourner ?

Sans aucune difficulré | | Impossible

9. Pouvez-vous effectuer des activités neccessitant un effort physique (ex:

mouvements de kinésithérapie, jardinage ou sports) ?

Sans aucune difficulté | | [Impossible

10. pouvez-vous avoir des activités toute la journée, que ce soit au domicile ou au

travail ?

Sans aucune difficulté | | Impassible

# Mode de ealcul
La valeur du BASFI est la moyenne des valeurs obtenue aux 10 questions. Le score va donc

de 0 a 100.



Annexe 7 : Questionnaire ASAS Health Index (ASAS HI)

1.

La douleur perturbe parfois mes activités habituelles.
[ Je suis d'accord
[ Je ne suis pas d'accord

Je trouve difficile de rester debout longtemps.

[ Je suis d'accord

[ Je ne suis pas d'accord
J'ai des difficultés & courir.

[J Je suis daccord
O Je ne suis pas d'accord
J'ai des problémes pour utiliser les toilettes.
[ Je suis daccord
[ Je ne suis pas d'accord
Je suis souvent épuisé(e)
O Je suis d'accord
[ Je ne suis pas d'accord
Je suis moins motivé(e) pour faire tout ce qui nécessite un effort physique.
O Je suis d'accord
O Je ne suis pas d'accord
Je n'ai plus d'intérét pour la sexualité.
O Je suis daccord
O Je ne suis pas d'accord

[0 Ne me concerne pas, je ne veux pas répondre
J'ai des difficultés & appuyer sur les pédales de ma voiture.

[ Je suis d'accord
[ Je ne suis pas d'accord

[0 Ne me concemne pas, je ne conduis pas

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Je trouve difficile d'entrer en contact avec les gens.
O Je suis d'accord
O Je ne suis pas d'accord
Je ne suis pas capable de marcher dehors sur un terrain plat.
[ Je suis d'accord
[ Je ne suis pas d'accord
J'ai du mal a me concentrer.
[ Je suis d'accord
[ Je ne suis pas d'accord
Je suis limiteé(e) dans mes voyages a cause de ma mobilité.
O Je suis d'accord
[ Je ne suis pas d'accord
Je me sens souvent frustré(e).
O Je suis d'accord
O Je ne suis pas d'accord
J'ai du mal a me laver les cheveux.
O Je suis d'accord
O Je ne suis pas d'accord
J'ai vecu des changements financiers a cause de ma maladie rhumatologique.
[ Je suis d'accord
[ Je ne suis pas d'accord
Je dors mal la nuit.
O Je suis d'accord
[ Je ne suis pas d'accord
Je ne réussis pas a surmonter mes difficultés.

[ Je suis d'accord

[ Je ne suis pas d'accord
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Annexe 8 : Table des niveaux de preuve du Centre d’Evidence-Based Medicine d’Oxford (version 2011)

Question

Etape 1 (Niveau 1*)

|Etape 2 (Niveau 2%)

Etape 3 (Niveau 3*)

|[Etape 4 (Niveau 4%)

Etape 5 (Niveau 5)

Quelle est la fréquence du
probléme ?

Etude récente et locale sur des échantillons
aléatoires (ou recensement)

Revue systématique d'études
dont les conditions sont
proches mais non identiques
aux conditions locales**

Etude locale sur des échantillons
non aléatoires**

Série de cas**

/

Le diagnostic ou le test de contrble
est-il exact ?
(Diagnostic)

Revue systématique d'études transversales
menées en aveugle et utilisant un standard de
référence appliqué de maniére constante

Etude transversale menée en
aveugle et utilisant un standard
de référence appliqué de
maniére constante

Série de cas a recrutement non
consécutif ; étude transversale
sans standard de référence

appliqué de maniére constante **

Etude cas-témoins ; étude avec un
standard de référence non-
indépendant ou de faible qualité **

Raisonnement
déductif basé surla
pathophysiologie

Que se passera-t-il si aucun
traitement n'est appliqué ?

Revue systématique d'études de cohortes ol
les patients sont inclus au début de leur

Etude de cohorte ol les
patients sont inclus au début de

Etude de cohorte ; considération
du groupe contrdle (non traité)

Série de cas ; étude cas-témoins ;
étude de cohorte pronostique de

(Pronostic) maladie (inception cohort) leur maladie (inception cohort) |dans un essai contrélé randomisé |pauvre qualité **
Cette intervention est-elle Revue systématique d’essais contrélés Essai contrdlé randomisé ; Etude de cohorte non Série de cas ; étude cas-témoins ; Raisonnement
bénéfique ? randomisés ou d’ essais de taille 1 (n-of-1 trials){étude d’observation avec effet |randomisée** étude contrdlée pour laquelle la déductif basé sur la

(Bénéfices du traitement)

majeur

collecte des données du groupe
contrdle a précédé celle du groupe
étudié**

pathophysiclogie

Quels sont les effets indésirables
fréquents ?
(Effets indésirables du traitement)

Revue systématique d’essais contrlés
randomisés ; revue systématique d’études cas-
témoins recrutés dans la population d'une
étude de cohorte ; revue systématique d'essais
de taille 1 (n-of-1 trials) ; revue systématique
d'études d'observation avec un effet majeur

Essai contrdlé randomisé ;
(exceptionnellement) étude
d'observation avec effet majeur

Quels sont les effets indésirables
rares ?
(Effets indésirables du traitement)

Revue systématique d'essais contrdlés
randomisés ou d’essais de taille 1 (n-of-1 trials)

Essai contrdlé randomisé ;
(exceptionnellement) étude
d'observation avec effet majeur

Etude de cohorte contrélée non
randomisée (surveillance post-
commercialisation) & condition
qu’il y ait un nombre suffisant de
patients par rapport a la fréquence
de I'événement (pour les effets a
long terme, la durée du suivi doit
étre suffisante)**

Série de cas ; étude cas-témoins ;
étude contrdlée pour laquelle la
collecte des données du groupe
contréle a précédé celle du groupe
étudié**

Raisonnement
déductif basé sur la
pathophysiologie

Ce test (détection précoce) en
vaut-il la peine?
(Dépistage)

Revue systématique d'essais controlés
randomisés

Essai contralé randomisé

Etude de cohorte contrélée non
randomisée**

Série de cas ; étude cas-témoins ;
étude contrdlée pour laquelle la
collecte des données du groupe
contrble a précédé celle du groupe
étudie**

Raisonnement
déductif basé surla
pathophysiologie
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Annexe 9 : Lignes directrices PRISMA pour la rédaction d’une revue de littérature

Section/sujet

Critéres de contrile

Page N*

TITRE
Titre

RESUME

Résumeé structurs

INTRODUCTION
Contaxte

Objectifs

METHODE
Protocole ef enregistremeant

Critéres o' &hgibilité

Sources d'information

Recherche

Saédection des &tudes

Exfraction des donnéas

Risgue de bisis inh&rent
& chacune des études

Ceantification des résultats

Syntheése des résultats

Risgue de biais transversal
aux efudes

Ansalyses complémentaires

10

11

i2

13

i4

15

Identifier le rapport comme une revue systématique, une méts-analyse,
ou las dewx

Foumir un résumé structuré inclueant, si applicable : contexte ; objectifs ;
sources des données ; criteres d'eligibiliie des études, populations, ef

Titre

intersentions ; évaluation des atudes et méthodes de synthéss ;
resuliats ; limites ; conclusions et impacts des principawx résultats ;

Abtract

numé&ro d'enregistrement de la revue systématiques.

Jusdifier la pertinence de la revue par rapport & Métat sctuel des
COMNNSISSanNCeE.

Declarer explicitement les guestions traitées en se reférant aux
participants, interveniions, comparaisons, résuliats, ef a la conception de
['Etude (FICOS5).

Indiqueer si uni profocole de revue de la litterature existe, s'ill peut &tra
consulté et od (par exemple, 'adresse web), et, le cas &chéant, fournir
des informations d'identfication, ¥y comprs le numén d'enregistrement.

p.18

p.19

p.21

Spécifier les caraciénstiqgues de I'étude (par exemple, PICOS, durée de
suivi) et les caractéristiqgues du rapport (par exemple, années

p.21-22

considérges, langues, stafuts de publication) utilisées comme critéres
d'aligibilité, et justifier ce choix

Diécrire fowtes les sources d'information (par exemple © bases de
données avec la pénode couverie, echange avec kes auleurs pour
identifier des éludes complémentaires) de recherche at la date de la
demiére rechercha.

p.22

Présenter la siratégie compléte de recherche automatisée d'au moins
une base de donnéss, y compeis les limites décidées, de sore qu'slle

p.22-23

puisse &tre reproduite.

Indiquer le processus de sédection des études (c.-a-d. - tnage, ehgibilita,
inclusion dans la revue systémalique, et, le cas échéant, inclusion dans
la meéta-analysa].

Décrire la méthode d'extraction de données contenues dans les rapporis
{par exemple : formulaires pré-établis, librement, en double lecture) et
tous les processus d'obiention et de veérification des données auprés des
invesbgateurs.

Lister et définir toutes les vanables pour lesquelles des données ont &t&
recherchées (par exemple : PICOS, sources de financement) et les
suppositions et simplifications réalisées.

Décrire les méthodes wilisées pouwr évaluer le risgue de biais de chague
atude (en specifiant si celui-ci se sifue au niveau de l'etude ou du
résultal), et comment cetie information est utilisée dans la synthése des
donnees.

Indiguer les principales métriques de quantification des résultats (par
axample : nsk rafio, différence entre les moyennes).

Décrire les méthodes de traitement des données et de combinaison des
resultats des éfudes, si efiectus, ¥ comprs les tests dhetérogénsite (par
exemple : ) pour chaque méta-analyse.

Specifier toute quantification du nisgue de bisis pouvant altérer le niveau
da prewve global (par exemple : bigis de publication, apport salectf au
gain des etudes)

Decrire les méthodes des analyses complementaires (par exemple :
analyses de sensibilité ou en sous-groupes, méia-régression), si
affectuées, en indiquant celles gui &talent prévses a pron.

p.23

p.23-
24

p.24

p.24-
25

p.26

p.27




Annexe 9 bis : Lignes directrices PRISMA pour la rédaction d’une revue de littérature

RESULTATS
Sélection des études

Caractéristiques des études sélectionnées

Risque de biais relatif aux études

Resultats de chaque étude

Synthése des résultats

Risque de biais transversal aux études

Analyse complémentaire

DISCUSSION
Synthése des niveaux de preuve

Limites

Conclusions

FINANCEMENT
Financement

17

19

20

21

22

23

24

25

26

27

Indiquer le nombre d'études triées, examinées en vue de I'éligibilité, et
incluses dans la revue, avec les raisons d'exclusion a chague etape, de
preference sous forme d'un diagramme de flux.

Pour chague étude, présenter les caracteéristigues pour lesquelles des
données ont été extraites (par exemple : taille de I'étude, PICOS, période
de suivi) et fournir les références.

Présenter les éléements sur le risque de biais de chaque étude et, si
possible, toute évaluation des conséquences sur les résultats (voir item
12).

Pour tous les resultats considerés (positifs ou negatifs), présenter, pour
chaque étude : (a) une bréve synthése des données pour chaque groupe
d'intervention ; (b) les ampleurs d'effets estimés et leurs intervalles de
confiance, idéalement avec un graphique en forét (forest plot).

Présenter les principaux résultats de chaque meéta-analyse réalisée,
incluant les intervalles de confiance et les tests d'héterogeneite.
Presenter les résultats de ['évaluation du risque de biais transversal aux
études (voir item 15).

Le cas échéant, donner les résultats des analyses complémentaires (par
exemple : analyses de sensibilité ou en sous-groupes, méta-régression
[voir itemn 16]).

Résumer les principaux résultats, ainsi que leur niveau de preuve pour
chacun des principaux critéres de résultat ; examiner leur pertinence
selon les publics concernés (par exemple : établissements ou
professionnels de sante, usagers et decideurs).

Discuter des limites au niveau des etudes et de leurs resultats (par
exemple : risque de biais), ainsi qu'au niveau de la revue (par exemple :
récupération incompléte de travaux identifiés, biais de notification).
Fournir une interprétation générale des résultats dans le contexte des
autres connaissances établies, et les impacts pour de futures études.

Indiguer les sources de financement de |a revue systématique et toute
autre forme d'aide (par exemple : fourniture de données) ; réle des
financeurs pour la revue systématique.

p.28

p.29 331

p.33336

p.36 3 39

p.40
ad7

p.40
as1

p.40
ad7

p.52
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Annexe 10 : Echelle QAREL d’évaluation des risques de biais d’une étude de fiabilité

Tableau I. Traduction francaise de QAREL.

Items Cotation

1 Le test a-t-il été évalué avec un échantillon de sujets représentatifs de la population a laquelle les auteurs ont I'intention
d'appliquer les résultats ?
QOui/Non/Incertain

2 Le test a-t-il &té évalué par des évaluateurs représentatifs de ceux a qui les auteurs ont l'intention d'appliquer les résultats ?
Qui/Non/Incertain

3 Les évaluateurs étaient-ils en aveugle par rapport aux résultats des autres évaluateurs au cours de I'étude ?
Qui/Non/Incertain/Non applicable

- Les évaluateurs étaient-ils en aveugle de leurs propres résultats antérieurs au test en cours d'évaluation ?
Qui/Non/Incertain/Non applicable

o Les évaluateurs étaient-ils en aveugle du résultat de I'étalon-or ou du statut de la pathologie pour la trouble (ou variable)
évalué ?
Oui/Non/Incertain/Non applicable

6 Les évaluateurs étaient-ils en aveugle par rapport a des informations cliniques non destinées a faire partie de la procédure
de test ou du protocole de I'étude ?
Oui/Non/Incertain/Non applicable

7 Les évaluateurs étaient-ils en aveugle par rapport a d'éventuels autres indices qui ne faisaient pas partie du test ?
Qui/Non/Incertain

8 L'ordre d’évaluation variait-il ?
Qui/Mon/Incertain/Non applicable

9 Est-ce que la stabilité (ou la stabilité théorique) de la variable mesurée a été prise en compte pour déterminer la pertinence
de l'intervalle de temps entre les mesures répétées ?
Qui/Non/Incertain

10 Le test a-t-il été appliqué correctement et interprété de maniére appropriée ?
QOui/Non/Incertain

1 Est-ce que des mesures statistiques appropriées de 'accord entre les évaluateurs ont été utilisées ?

Qui/Mon/Incertain
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Annexe 11 : Echelle QUADAS-2 d’évaluation des risques de biais d’une étude de validité

Plase 1 @ Poses La quecstion clinkge: : L il dhes | a-4-¢lke o ot
o ’ - . dl RISQUE : FAIBLEELEVEINCERTAIN
[ motil de bl clirsee, s p ralinds) ;
. Deiiver ks palksvts i8clas (nes) préalable. procesmis, ailisaion provie & Le dvalish, cadreh | J
e ws iy’
Tear e rélénenae of aoradman cik | ¥ -1l wn risagae quo e e bents sdieciionnds m grachent [ i ln question de rrclerche ©
FREGOCUPATHIN | FAIELEELEVEETNCERTAINE
Fiase  : Dessines e disgramma de fux de Uéde primaice [BOMAINE T TEST EVALUE
i plus dun bwsd i evalbae, vesilles nipendre & oo geestiens psur chaque besi
. Risgue de hiais
Deerives ke load fvilué, cosimesl 1 & &8 rénld o inlerpeédé ©
] Lars sl tats @ insn f waliah ore-a @0 | raw e, e Senir (T rninceran
x e ki Bewl e 7
51 seil de déoRion o ff il au-d ad spdailid 7 kMo lsceniin

La padisatiin 5i Uiilerpactation dii sed éuabid a-Calle pi isorodiiine un hisis T
EISOUIE ; FAIRLELEVEANCERTAIN

B. Préoccupations sur Uapplicabiling
Vbl e presCon palien quiain ai fai qiee lede cviled, dess s realbst i, nnerpn el tian, e

e ln qpuestion de recherche T
FREGCTPATHIN | FAIRLEELEVEETNCERTAINE

[HHAATNE @ TEST I REFERENCE
Phase 3 1 Risigue O hisks o1 jugements dnapplicabilisé
Lo QUADAS-2 ent e o o domines qui sond charus @l o dermen de mgeee de bio o A, i et liais ’
o applirabilid clivkgue de b gavming de rechercie (ieile que ddfaie plus hanrl, Chigue domaie Deéerive e il e Feftremice. eomment 1) i ralls o imerprtst
COSPTERT B SO OF RETTIOAT T REIETENT d porer an fpeeenr s fe risgie o ais e

FapefeatilTnd ofinigar.
# Lo de il piikle de Tui™onl Incerian
et |6 coadbton iechealde 7
DOMAINE | : SELECTIN DES PATIENTS & Les réeelinis du ok de dld dn |
A. Risguee de binis SR AT Cotnansce e risa ks de e Svaled T CusTionecenan
T v 1a h . hew. patiemis ;
La resdisativn au Pinlerprétation du bl de réfirenos a-1-clic gu inlroduine o b *
RISCHE § FATBLEELEY EARCERTAIN
& n éctaniliom de pasmes a1l e recmie B. Préocoupations sur I'applicahiling

de manitre cofstod ve su léasie 7 D Mo lncern
# Un schimad' fle iype con-idrmoine a-i-1] @ fenid 7 [haiMon'incerian ¥ i ded] wibe goveCccujmien quan @i fal qise la pathieligse relle gi clk @ o0 Sag i par b e O
# L'Sude ad-clie tvile des coucluiions sappeopieis ? Dhii Mo Tiscrian réfirence @ETire de celle de la quession de recherce T
FREGCCUPATIHM | FAIELEELEVEETNCERTAINE

DOMAINE 4 : DEROULEMENT ET TEMPORALITE

A. Risque de biais

Décrivez tous les patients qui n’ont pas regu le test évalué et/ou le test de référence ou qui ont été exclus
du tableau de contingence 2X2 (confére an diagramme de flux) :

Décrivez I'intervalle de temps utilisé et tout traitement mis en place entre le test & évaluer et le test de
référence :

% L’intervalle de temps entre la réalisation du test évalug OuiNonf/Tncertain
et le test de référence est-il approprié ?

** Tous les patienis ont-ils requ le test de référence 7 Oui/Non/Incertain
#+ Tous les patients ont-ils recu le méme test de référence ? Oui/Non/Incertain
% Tous les patients sont-ils inclus dans 1"analyse ? Oui/Non/Incertain

Le déroulement des tests auprés des patients a-t-il pu introduire un biais ?
RISQUE : FAIBLE/ELEVE/INCERTAIN
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Annexe 12 : Short Form 36 (SF-36)

RAND 36 ITEM HEALTH SURVEY 1.0

Patient Name:

1. In general, would you say yvour health is. Excellent ... 1
{Circle One Number) Very Good ... 2
2. Compared to one year ago, how would you rate your: Much better than one year ago .............. 1
general health right now ? Somewhat betler than one year ago........ 2
(Circle One Numbher) About the Same ..o 3
Somewhat worse now than one year ago 4
Much worse now than one year ago ... 5
The following items are about activities vou might do during a typical day: Yes, Yes, No,
Does your health now limit you in these activities? If so, how much? Limited Limited Not Limited
{Circle One Number on Each Line) A Lot A Little at All
3. Vigorous activities, such as running, lifting heavy ubjects,
participaling in strenuous Sports... . 1 2 3
4. Moderate activities, such as moving a Labll_ pm,]'nrl;3 a vacuum
cleaner, bowling or playing golf.........ccoiiiiiciiiniiiins 1 2 3
5. Lifting or carmying Sroceries ... 1 2 3
6. Climbing several fights of stairs.. 1 2 3
7. Climbing one flight of Stairs ..o 1 2 3
8. Bending, kneeling or SOOPINE o.ooviviieiece e 1 2 3
9. Walking more than a mile ] 2 3
10. Walking several blocks..........oooiin e 1 2 3
11, Walking one block ... ] 2 3
12, Bathing or dressing Yourself ..., 1 2 3

During the past 4 weeks, have you had any of the following problems with your work or other regular daily activities

as a result of your physical health 7: {Circle One Number on Each Line) Yes No
13. Cut down the amount of time you spend on work or other activities ... | 2
14. Accomplish less than you would like . . 1 2
15, Were limited in the kind of work or Uther actwmes ................................................ 1 2
16. Had difficulty performing the work or other activities (for example, took extra effort) 1 2
During the past 4 weeks, have you had any of the following problems with your work or other regular daily activities as a
result of any emaotional problems ?: (depressed, anxious) (Circle One Number on Each Line) Yes No
17. Cut down the amount of time you spend on work or other activities ............... 1 2
18, Accomplish less than you would like .................. s rmeee e R 1 2
19. Didn’t do work or other activities as carﬂeﬁl]])-r as usual ........................................... 1 2
20, During the past 4 weeks, to what extent has your physical health or emotional; Notat all.. i 1
problems interfered with your normal social activities with family, friends, Slightly ....... —
neighbors or groups? Moderate ... .ooeeeereeereressssseennns 3
(Circle One Number) Quite a bit.oooee, e d
Good............. SRR 5
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Annexe 13 : Health Assessment Questionnaire (HAQ)

French version of the SS¢ HAQ (HAQ-DI and the 5 SSc specific VAS)

Veuillez indiquer d'une croix la réponse qui décrit le mieux vos capacités au cours des 8 derniers

jours:

S'HABILLER ET SE PREPARER: Etes vous
capable de:

Vous habiller, y compris nouer vos lacets et
boutonner vos vétements ?

Vous laver les cheveux?

SE LEVER: Etes vous capable de:

Vous lever d'une chaise ?

Vous mettre au lit et vous lever du lit?
MANGER: Etes vous capable de:

Couper votre viande?

Porter 4 votre bouche une tasse ou un verre
bien plein?

Quvrir une brique de lait ou de jus de fruit ?

MARCHER: Etes vous capable de:

Marcher en terrain plat a I'extérieur?

Monter cing marches ?

HYGIENE: Etes vous capable de:

Vous laver et vous sécher entiérement ?
Prendre un bain?

Vous asseoir et de vous relever des toilettes 7

ATTRAPER: Etes vous capable de:

Prendre un objet de 2.5 ke situé au dessus de
votre téte?

Vous baisser pour ramasser un vétement par
terre?

PREHENSION: Etes vous capable de:

Ouvrir une porte de voiture ?

Dévisser le couvercle d'un pot déji ouvert une
fois?

Quyvrir ou fermer un robinet 7

AUTRES ACTIVITES: Etes vous capable de:
Faire vos courses ?

Monter et descendre de voiture ?
Faire des travaux ménagers tels que passer
I’ aspirateur ou de jardiner ?

Sans
aucune

difficulté
(0)

U0 U0 0UOU U U U UUD OO0

(]

Lo

Lo

Avec
quelque
difficulté
(1)

U U0 OU U U U U0 OO

U

Lo U

Lo

Avec
beaucoup
de
difficulté (2)

v U UUu U U U UU UU

(]

Lo U

Lo

Incapable de

le faire

3)

(] O U0 OO O O 0O OO0 do

oo
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Annexe 15 : Euro Qol 5D (EQ-5D)

Under each heading, please tick the ONE box that best describes your health TODAY

MOBILITY

| hawve no problems in walking about

| hawe slight problems in walking about

| have moderale problems in walking about
| have sevara problams in walking abou

| am unable io walk about

Oo0Oooag

SELF-CARE

| have no problems washing or dressing myself

| have slight problems washing or dressing myself

| hawe moderate problems washing or dressing mysell
| have sevara problams washing or dressing mysall

| am unable 1o wash or dress myses

O 000 0

USUAL ACTIVITIES (e.g. work, study, housework, family or leisure activities)
| have no problems doing my wswal activities

I have slight problems doing my usual activities

| have moderate problems doing my usual activities

| hawe sevare problems doing my usual activities

Oooaoano

| am unable o do my usual activilies

PAIN/DISCOMFORT

| have no pain of discomian

| hawve slight pain or descomiort

| have moderate pain or discomilon
| hawe sevara pain or discombort

OoO0oOoao

| hawve extreme pain or discomfon

ANXIETY/DEPRESSION

| am nod anxous or depressed

| am shightly anxious or depressed

| am moderately anxious or depressed
| am severgly anxious of depressed

| am extremely anxious or depressed

O0O0O0o
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Annexe 14 : Nottingham Health Profile (NHP)

L'outil se présente comme suit :

INDICATEUR DE SANTE PERCEPTUELLE DE NOTTINGHAM :
La liste ci-dessous &vogue guelques problemes rencontrés dans la vie quotidienne. Cochez d'une
croix la réponse OUI ou NON selon votre état actuel. Si vous hésitez, cochez ce qui correspond le
mieux a votre état aujourd’hui. Certaines guestions ne s'appliquent peut-2tre pas a vous, mais

répondez-y quand méme. MERCI.

AFFIRMATION OUl | NON

1 - Je me sens tout le temps fatigué(e)

2 - J'ai des douleurs la nuit

3 - Je suis de plus en plus découragé(e)

4 - Jai des douleurs insupportables

5 - Je prends des médicaments pour dormir

6 - Je me rends compte que plus rien ne me fait plaisir

7 - Je me sens nerveux(se), tendu(e)

8 - J'ai des douleurs quand je change de position

9 - Je me sens seul(e)

10 - Pour marcher, je suis limité(e) a I'intérieur (de mon domicile, du batiment, etc.)

11 - J'ai des difficultés & me pencher en avant (pour lacer mes chaussures ou

ramasser un objet par exemple)

12 - Tout me demande un effort

13 - Je me réveille trés tt le matin et j'ai du mal & me rendormir

14 - Je suis totalement incapable de marcher

15 - J'ai des difficultés a rentrer en contact avec les autres

16 - Je trouve que les journées sont interminables

17 - J’ai du mal 2 monter ou a descendre les escaliers ou les marches

18 - J'ai du mal a tendre le bras (pour attraper les objets)

19 - Je souffre quand je marche

20 - Je me mets facilement en colére ces temps-ci

21 - J'ai I'impression de n'avoir personne de proche a qui parler

22 - Je reste éveillé(e) une grande partie de la nuit

23 - J'ai du mal a faire face aux événements

24 - J'ai des douleurs quand je suis debout

25 - Jai des difficultés a m'habiller ou & me déshabiller

26 - Je me fatigue vite

27 - Jai des difficultés a rester longtemps debout

28 - J'ai des douleurs en permanence

29 - Je mets beaucoup de temps a m’endormir

30 - J'ai I'impression d’étre une charge pour les autres

31 - J’ai des soucis qui m'empéchent de dormir

32 - Je trouve que la vie ne vaut pas la peine d'étre vécue

33 - Je dors mal la nuit

34 - Jai des difficultés &4 m'entendre avec les autres

35 - J'ai besoin d’aide pour marcher dehors (une canne, quelqu’un pour me

soutenir, etc.)

36 - J'ai des douleurs en montant ou en descendant les escaliers ou les marches

37 - Je me réveille déprimé(e) le matin

38 - Je souffre quand je suis assis(e)

Votre sexe : Masculin D Féminin OJ

Votre ige:  ans
MERC/

L'outil étant validé par la communauté scientifique, il ne peut subir aucune modification de
forme comme de formulation.

Outil : Indicateur de Santé Perceptuelle de Nottingham - ISPN (Mottingham Health Profile - NHP) Page 3
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Annexe 16 : Echelle AMSTAR d’évaluation des risques de biais d’'une revue de littérature

Tableau I. Traduction francaise de AMSTAR-2.

Items

Cotation

Ww e -~ & ;A W

1"

12

13

14

15

16

Est-ce que les questions de recherche et les critéres d'inclusion de la revue ont inclus les criteres PICO ?

Est-ce que le rapport de la revue contenait une déclaration explicite indiquant que la méthode de la revue a été établie avant
de conduire la revue ?
Est-ce que le rapport justifiait toute déviation significative par rapport au protocole ?

Les auteurs ont-ils expliqué leur choix de schémas d'étude a inclure dans la revue ?
Les auteurs ont-ils utilisé une stratégie de recherche documentaire exhaustive ?
Les auteurs ont-ils effectué en double la sélection des études ?

Les auteurs ont-ils effectuée en double I'extraction des données ?

Les auteurs ont-ils fourni une liste des études exclues et justifié les exclusions ?

Les auteurs ont-ils décrit les études incluses de maniere suffisamment détaillée ?

Les auteurs ont-ils utilisé une technique satisfaisante pour évaluer le risque de biais des études individuelles incluses
dans la revue ?

Les auteurs ont-ils indiqué les sources de financement des études incluses dans la revue ?

Si une méta-analyse a été effectuée, les auteurs ont-ils utilisé des méthodes appropriées pour la combinaison statistique des
résultats ?

Si une méta-analyse a été effectuée, les auteurs ont-ils évalué I'impact potentiel des risques de biais des études individuelles
sur les résultats de la méta-analyse ou d'une autre synthése des preuves ?

Les auteurs ont-ils pris en compte le risque de biais des études individuelles lors de l'interprétation / de la discussion
des résultats de la revue ?

Les auteurs ont-ils fourni une explication satisfaisante pour toute hétérogénéité observée dans les résultats de la revue,
et une discussion sur celle-ci ?

S'ils ont réalisé une synthése quantitative, les auteurs ont-ils mené une évaluation adéquate des biais de publication
(biais de petite étude) et ont discuté de son impact probable sur les résultats de la revue ?

Les auteurs ont-ils rapporté toute source potentielle de conflit d'intéréts, y compris tout financement recu pour réaliser
la revue ?
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N° 17009161 FABREGA Théo — Mémoire n°46

COMPARAISON DES PROPRIETES METROLOGIQUES DES ECHELLES ASAS HI ET ASQOL DANS L’EVALUATION DE LA
QUALITE DE VIE CHEZ LES PATIENTS ADULTES ATTEINTS DE SPONDYLARTHRITE ANKYLOSANTE

COMPARISON OF METROLOGICAL PROPERTIES OF ASAS HI AND ASQOL SCALES IN THE EVALUATION OF QUALITY
OF LIFE IN ADULT PATIENTS WITH ANKYLOSING SPONDYLITIS

Introduction : La spondylarthrite ankylosante (SA) est une maladie inflammatoire et auto-immune touchant environ 200 000 personnes en
France et provoquant un enraidissement progressif des articulation touchées. Elle touche une population jeune et présente un diagnostic
difficile qui méne souvent a une longue errance, ce qui en fait un important probléme de santé publique. Il existe plusieurs questionnaires
qui évaluent la qualité de vie dans cette maladie trés handicapante dont I’ASQoL créé en 2003 et I’ASAS HI créé en 2008. On étudie les
capacités d’une échelle de mesure en évaluant ses propriétés métrologiques telles que la validité et la fiabilité.

Objectif : L'objectif de cette revue est de comparer les propriétés métrologiques des échelles ASAS HI et ASQoL dans I'évaluation de la qualité
de vie, chez les patients adultes atteints de SA.

Méthode : Des études transversales réalisées entre 2003 et 2023 ont été recueillies sur la base de données PubMed avant d’étre inclues ou
non dans la revue. La sélection des articles ainsi que I'extraction des données et I'évaluation des biais ont été réalisés par un seul examinateur.
Les études devaient traiter de 'une des propriétés métrologiques suivantes : la fiabilité intra-examinateur et/ou la validité des échelles
étudiées chez des patients adultes atteints de SA. Pour les mesurer, nous avons recueilli des coefficients de corrélation intra-classe pour la
fiabilité et de Spearman pour la validité. Le risque de biais des études inclues a été évalué avec les échelles QAREL pour la fiabilité et QUADAS-
2 pour la validité. Leur niveau de preuve a été évalué avec le systtme GRADE. Le risque de biais de notre revue a été évalué avec I'échelle
AMSTAR-2.

Résultats : Au total 5 études ont été inclues dans la revue de littérature, deux traitant de I’ASAS HI et trois traitant de I’ASQoL. Elles évaluaient
toutes la fiabilité et la validité des échelles. Nous retrouvons une fiabilité test-retest excellente pour les deux échelles (ICC>0,80). Concernant
la validité, malgré une évaluation plutot bonne pour les deux échelles (p>0,60), celle-ci apparait Iégeérement meilleure pour I’ASAS HI.
Discussion : Nous observons un risque de biais non négligeable pour les deux échelles. Il est plus important pour les études concernant
I’ASQoL donc nous pouvons y accorder moins de confiance. Le niveau de preuve apparait modéré pour les études sur I’ASAS HI et faible pour
les études sur I’ASQoL. Notre revue présente un risque de biais notamment car elle n’a été réalisée que par un seul auteur. Pour conclure,
méme si les deux échelles sont correctes, I'échelle ASAS HI semble étre plus efficace que ’ASQoL dans I'évaluation de la qualité de vie chez
les patients atteints de SA. De plus, c’est une échelle peu colteuse et facile a mettre en place. Nous conseillons une évaluation rigoureuse
de la qualité de vie des patients atteints de SA tout au long de leur traitement a I'aide de I’échelle ASAS HI.

Introduction: Ankylosing spondylitis (AS) is an inflammatory and autoimmune disease affecting approximately 200,000 people in France,
causing a progressive stiffening of the affected joints. It affects a young population and has a difficult diagnosis, often leading to a long delay
before treatment, making it a significant public health problem. There are several questionnaires that assess quality of life in this highly
disabling disease, including the ASQoL created in 2003 and the ASAS HI created in 2008. The abilities of a measuring scale are studied by
evaluating its metrological properties such as validity and reliability.

Objective: The aim of this review is to compare the metrological properties of the ASAS HI and ASQol scales in evaluating the quality of life
in adult patients with AS.

Method: Cross-sectional studies conducted between 2003 and 2023 were collected from the PubMed database and included or excluded in
the review. The selection of articles, data extraction, and bias assessment were performed by a single reviewer. The studies had to address
one of the following metrological properties: intra-examiner reliability and/or validity of the scales studied in adult patients with AS. To
measure these, we collected intra-class correlation coefficients for reliability and Spearman coefficients for validity. The risk of bias of the
included studies was assessed using the QAREL scale for reliability and QUADAS-2 for validity. Their level of evidence was evaluated using
the GRADE system. The risk of bias in our review was evaluated using the AMSTAR-2 scale.

Results: A total of 5 studies were included in the literature review, two addressing the ASAS HI and three addressing the ASQoL. All evaluated
the reliability and validity of the scales. We found excellent test-retest reliability for both scales (ICC>0.80). Regarding validity, despite a
rather good evaluation for both scales (p>0.60), it appears slightly better for the ASAS HI.

Discussion: We observe a significant risk of bias for both scales. It is more important for studies concerning the ASQoL, so we can give it less
confidence. The level of evidence appears moderate for studies on the ASAS HI and low for studies on the ASQoL. Our review presents a risk
of bias, particularly because it was carried out by a single author. In conclusion, although both scales are correct, the ASAS HI scale appears
to be more effective than the ASQoL in evaluating quality of life in patients with AS. Furthermore, it is a cost-effective and easy-to-implement
scale. We recommend rigorous evaluation of the quality of life of patients with AS throughout their treatment using the ASAS HI scale.

Mots clés : ASQoL — ASAS HI — spondylarthrite ankylosante — propriétés métrologiques - fiabilité - validité — adultes

Keywords: ASQolL - ASAS HI - ankylosing spondylitis - metrological properties - reliability - validity - adults
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