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Contribution a la mise en place d’une base de données internationale
en Qualité de Vie

Résumeé :

Les recherches sur la mesure de la Qualité de Vie (QdV) se développent rapidement
dans le secteur de la santé. La véritable nouveauté réside dans la volonté d’user de
questionnaires permettant de quantifier cette QdV en fonction des réponses des patients.
Mapi Research Institute se propose de mettre en place une base de données
internationale spécifique de I’évaluation de la QdV liée a la santé, comprenant des
données descriptives sur les questionnaires de QdV. Cette base de données qui sera a
terme installée sur le Net est destinée & promouvoir 1’évaluation de la QdV dans la

communauté scientifique internationale.

Mots clefs :
Qualité de Vie / Questionnaire / Echelle d’évaluation / Base de données internationale /

Internet

Abstract :

Research on Quality of Life (QoL) evaluation is growing rapidly in the health industry
today. More and more researchers are using questionnaires to measure patients’ quality
of life.

Mapi Research Institute intends implementing an international database on health
related quality of life containing information on QoL questionnaires.

This database, which will eventually feature on the Internet, is aimed at promoting QoL

evaluation in the international scientific community.
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1 Le contexte

Ce rapport de stage s inscrit dans le cadre du projet de fin d’étude du DESS Ingénierie
Documentaire (ENSSIB-UCBL).

Il a pour objectif de présenter les quatre premiers mois de stage (Juin a Septembre

2000) au sein du département Information de Mapi Research Institute (Rue de la
Villette, Lyon 3°™ ),

Dans cette premiere partie, l'entreprise d’accueil sera décrite ainsi que le projet de

stage.

Une deuxieme partie présentera le déroulement de la mission (acquisition des

connaissances, réalisations pratiques et projets futurs).
Enfin, une troisieme partie permettra de faire le bilan de ces quatre mois de stage.

Un glossaire se trouve en fin de rapport afin de faciliter la lecture et la compréhension

du projet.

Je tiens, de plus, a noter, que l'échéance de ce projet ne se fera qu'au bout de six mois
de stage. C'est pourquoi, certaines réalisations ne seront vraiment mises en place que

fin novembre.
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1.1 L’entreprise

1.1.1 Historique

Créée en 1995 par Mapi (Marché et Prospective Internationaux) et le groupe Adelphi,

Mapi Research Institute est une société a but non lucratif dont la mission principale est

de faire connaitre et promouvoir le domaine de la Qualité de Vie (QdV) liée a la santé

(Health-Related Quality of:Life, HRQL).

Dirigée par Katrin Conway, Mapi Research Institute comprend aujourd’hui 40

personnes et se divise en 4 départements.

Le Groupe Mapi s'est crée en 1974 et se

Mapi Groupe

Bernard Jambon & Jean Louis Ménard

compose de nombreuses sociétés prestataires

de services pour I'Industrie Pharmaceutique :

>

>
>
>
>

MDC

Mapi SA

Mapi Research Institute
Mapi Values

Genematic

Mapi SA (1974)
| MArché et Prospective Internationaux |
Bernard Jambon & Jean Louis Ménard
: 80 personnes :

Mapi Values (1993)
Patrick Marquis
25 personnes

Département Validation linguistique
— Isabeile Méar
28 personnes

Département Formation & Recherche .
- Dorothy Keiniger
6 personnes

Département Réglementation
— Bernard Jambon
2 personnes

Genematic (1996)
Xavier Fournie
1 personne

MDC (1997)

Catherine Méar
5 personnes

Figure 1: Organigramme du groupe MAPI

Mémoire DESSID 2000

Sophie Place



1.1.2  Les différents départements de Mapi Research
Institute

Les activités principales de Mapi Research Institute se répartissent dans les

departements suivants :

MAPI RESEARCH INSTITUTE
INFORMATION
Gestion des bases de
données

Biblictheque

Recherche d'information
Distribution de

questionnaires
Etc.

Y VYVVV 'V

Figure 2 : Les départements de Mapi Research Institute

1.1.2.1 Le département Information

Ce département collecte et stocke toutes les informations concernant le domaine de la
Qualité de Vie (QdV).
Les principales ressources du centre d’Information peuvent étre réparties de la fagon
suivante :

Les bases de données :

» Le centre d'information posséde une base de données interne (Reference
Manager) dans laquelle sont référencées plus de 7000 publications sur la QdV et
la pharmacoéconomie.

» 1l possede aussi un accés Data Star aux bases de données payantes (Medline,

Embase, Biosis etc.)
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Un réseau d’experts

Le centre d'information a développé un réseau d’experts répartis dans le monde entier :

» 4000 experts dans 78 pays.

» Environ 100 industries pharmaceutiques dans 41 pays.

» 75 autorités de santé dans 15 pays.

La bibliotheque
Environ 7000 publications sont disponibles dans la bibliothéque ainsi que de nombreux
livres, dictionnaires médicaux, annuaires des Institutions de santé.
Les questionnaires de QdV

Le centre d'information posséde aussi plus de 800 questionnaires de QdV. 300 d'entre

eux ont été traduits en plus de 65 langues par Mapi Research Institute.

Centre de d'Information et de Documentation a part entiére, ce département propose de
nombreux services dirigés principalement vers I’extérieur :

Recherche d'information
Le centre d'information fournit des informations synthétiques sur
> Les disponibilités et utilisation d'un questionnaire de QdV.
» Les traductions existantes pour un questionnaire, les études QdV disponibles dans

une maladie.

» Des conseils sur l'interprétation d'un questionnaire.
Le centre d’Information propose aussi des « Revues de littérature » concernant le
domaine de la QdV.
Des recherches bibliographiques avancées sur les bases de données payantes sont
réalisées par la documentaliste. Une fois les références sélectionnées, une synthese de
ces dernieres est faite ainsi qu’un rapport complet de la stratégie employée pour ces
recherches.
Ces recherches d’information sont facturées a toutes les institutions a but lucratif et sont
gratuites pour les universités.

Distribution de manuels
En collaboration avec 1'Institut de Santé du centre Médical de la Nouvelle Angleterre a
Boston, 1'Institut distribue en Europe, Afrique, Amérique du Sud et Amérique Centrale

les manuels d'utilisation des questionnaires de QdV les plus connus et les plus utilisés.

Meémoire DESSID 2000 -8- Sophie Place



L'édition de la Quality of Life Newsletter

La Quality of Life Newsletter est un journal d'information sur la Qualité de Vie crée en
1991.
Cette Newsletter publiée 3 fois par an est un recueil d'articles brefs €crits par des experts
concernant les questionnaires de QdV, les études en cours etc.

Distribution de questionnaires et de leurs traductions
Sauf conditions spécifiques de l'auteur ou des sponsors les traductions de questionnaires
QdV sont distribuées par 1'Institut.
La distribution est gratuite pour les universités, payante pour les firmes

pharmaceutiques. Environ 20 questionnaires sont distribués par Mapi Research Institute.

1.1.2.2 Le département Validation linguistique

En accord et en collaboration avec les auteurs, ce département adapte en plusieurs
langues des questionnaires de QdV suivant un protocole rigoureux et sous le controle
d'un comité scientifique.

Aujourd'hui plus de 300 questionnaires ont été traduits dans plus de 65 langues.

1.1.2.3 Le département Recherche et Formation

Ce département a pour but de développer des instruments de QdV spécifiques d'une
maladie. L'Institut invite alors les industries pharmaceutiques a promouvoir leur
utilisation.

11 organise, de plus, des séries de formations sur l'inclusion et I’interprétation des

questionnaires de QdV dans les essais cliniques.

1.1.2.4 Le département Réglementation

Ce département pilote deux projets ayant pour objectif de convaincre les Autorités de

Santé européennes que la QdV est un critere d'étude important.
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1.2 Le concept de Qualité de Vie

Les recherches sur la mesure de la qualité de vie se développent rapidement dans le
secteur de la santé. La véritable nouveauté ne réside pas tant dans 1’intérét que portent
les professionnels de la santé a la qualité de vie de leurs patients, que dans la volonté
d’user de questionnaires qui permettent de quantifier, conformément a des regles, cette
qualité de vie en fonction des réponses des patients. Cette quantification de la QdV
intéresse tout autant les politiques que les économistes ou les chercheurs en sciences

sociales.

1.2.1 Definition

Le concept de QdV accepte de nombreuses définitions standardisées.
Nous retiendrons celle de I’OMS qui définit la QdV comme :
"la perception qu’a un individu de sa place dans
Uexistence, 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".

1.2.2 L’engouement pour la QdV

Le monde médical s'intéresse de plus en plus aujourd'hui a pouvoir disposer
d'indicateurs simples permettant de mesurer la qualité de vie des patients. Cet
engouement récent peut s’expliquer de plusieurs fagons :

» La multiplication des spécialités pharmaceutiques concurrentes pour traiter une
méme situation pathologique a suscité la recherche d’instruments capables de mettre
en évidence des différences qui n’étaient pas signalées par les indicateurs
traditionnels (taux de mortalité etc.). Quant I’efficacité des traitements est similaire,
le prescripteur prend davantage en compte la sévérité de leurs effets secondaires et
de leurs conséquences sur la vie quotidienne du patient.

» Juger I’'impact, en terme de QdV des traitements non curatifs des maladies

chroniques (ex : I’hypertension).
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» La multiplication des interventions intrusives et des traitements présentant de graves
effets secondaires, par exemple en cancérologie, ont conduit plusieurs chercheurs a

s’interroger sur la futilité d’un certain nombre d’actions médicales.

1.2.3 Les instruments de mesure de la QdV

Un questionnaire de QdV dispose d'un ensemble de questions standardisées regroupees
en «concepts» ou dimensions.
Les sujets sont interrogés a partir des questionnaires sur :

> Leur activité physique (Functional status).

» Leur état psychologique (Psychological functioning).

» Leur activité sociale (Social functioning).

» Leur sentiment de bien étre (Well-being).

Des scores sont attribués aux différentes réponses possibles. Un algorithme complexe
permet de calculer le score qui correspond a chaque dimension (et éventuellement un

score global).

Ces instruments fournissent donc des informations contrdlées, reproductibles et fiables

destinées a orienter la recherche et les soins.

Functional status

Figure 3 : Le processus de mesure de la QdV
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1.3 Le projet QOLID (Quality Of Life

Instruments Data Base)

1.3.1 Description du projet

1.3.1.1 Objectifs

Le centre d’information de Mapi Research Institute est a la pointe dans le domaine de la

QdV.

Il regroupe de nombreuses publications variées et détaillées dans ce domaine médical.

Cependant les informations concernant les questionnaires de qualité de vie ne sont pas

centralisées. C’est pourquoi, le centre d’information s’est propos€ de créer une base de

données anglophone et internationale qui permet d’accéder rapidement a I’information,

en interne dans un premier temps, puis sur le Net dans un second temps.

Le projet QOLID a donc 3 objectifs :

> Améliorer le stockage de I’information au sein de la bibliothéque de Mapi Research
Institute.

» Faciliter la recherche d’information en interne pour les abonnés.

» Fournir un produit qui permet une recherche d’information par Internet a destination
des professionnels de la santé.

La mise en place de QOLID sur Internet offre les avantages de :

> Fournir des pages interactives qui mettent en valeur les activités du centre
d’information de Mapi Research Institute'.

» Fournir un type de souscription plus pratique pour les clients étrangers.

» Fournir une source de revenus supplémentaire au travers des inscriptions Internet.

A terme, plus de 800 questionnaires seront disponibles en ligne.

! Mapi Research Institute posséde déja un site Internet disponible a l'adresse suivante :

http://www.mapi-research-inst.com

Mémoire DESSID 2000 -12- Sophie Place



1.3.1.2 Les acces

L'accés a la base de données via Internet est régi par différents niveaux de souscription.
Chaque type de souscription offre alors la possibilité d'accéder & un sous-ensemble de
l'information de la base :

» Niveau 1 : Public

Une recherche et consultation peuvent étre faites gratuitement par tous les utilisateurs
d'Internet. Les informations obtenues sont d'ordre général et concernent uniquement la
description des questionnaires.

> Niveau 2 : Adhérents / Abonnement mensuel

Les adhérents peuvent effectuer des recherches avancées et disposent d'informations
détaillées sur les questionnaires incluant le scoring, les validations psychométriques etc.
IIs peuvent, s'ils le souhaitent, télécharger les formulaires de demande de questionnaires
("user agreement") ou consulter un questionnaire en fonction des droits de copyright.

» Niveau 3 : Groupe MAPI

L'acces au site se fait via Intranet. Tout membre du groupe peut accéder a l'ensemble de
I'information disponible dans QOLID. Cette information comprend également les

projets MAPI en cours, les questionnaires au format électronique etc.

PUBLIC
Tout QOLID
> Questionnaire au format
PDF
> Projets en cours
> Efc.
Information détaillée :
» Scoring
> Validations Psychométriques
> Références
> Traductions
» Téléchargement des "user agreements”

/

Description et liste des questionnaires

VY

Figure 4 : Les différents types d'acces Internet
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1.3.2 Ma mission au sein du projet

Mapi Research Institute recherchait une personne pour évaluer et valider techniquement
la base de données QOLID réalisée par la société extérieure Phénix Engineering, ainsi

qu'une personne responsable du fonds documentaire de cette base.
Durant mon stage j'ai eu a charge de :

» Collecter, organiser, synthétiser et saisir les informations pertinentes sur les
questionnaires de QdV dans la base QOLID.

> TFaire remonter les dysfonctionnements informatiques de la base de données QOLID
(Structure de la base de données, interfaces avec les autres applications du systéme
d'information, anomalies de 'interface graphique etc.).

» Valider les pages Web de consultation de la base de données QOLID.

» Mettre en place des outils en interne pour assurer le suivi du projet : formulaires de
dysfonctionnement, normes de saisie, manuel d'utilisation de QOLID, etc.

» Faire un état de 'art des organismes susceptibles de financer une partie du projet

QOLID.
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2 La mission

Ce projet a nécessité un important travail d'acquisition de connaissances tant au niveau
informatique qu'au niveau du domaine bien spécifique de la Qualité de Vie liée a la

sante.

La mission principale d'alimentation d'une base de données internationale ne s'est pas
limitée a la collecte et syntheése de l'information. Un projet d'une telle ampleur nécessite
rigueur et organisation. C'est pourquoi, j'ai eu a charge des missions annexes

importantes qui ont contribué a obtenir une meilleure maitrise du projet QOLID.
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2.1 Définition des étapes

La réussite de ma mission ne peut s'envisager sans un bon découpage des tiches en
étapes synthétiques. Le découpage du processus de collecte et de saisie de l'information
dans QOLID est présenté ci-dessous. Les nombreuses activités annexes qui sont venues

compléter le projet sont décrites plus loin dans ce rapport.

» Acquisition des connaissances

: 2 premiéres semaines

> Analyse et synthése des données

>‘mps : 6 heures / questionnaire

vg}'

> Saisie des données

» Temps : 2 heures / questionna‘re

RN

» Validation des données par le chef
de projet

) § Tgmps : 2 heures / questionnaire

=

A chaque étape, le fonctionnement technique de la base est
testeé, les erreurs sont détectées et corrigées

Figure 5 : Définition des étapes
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2.2 Acquisition des connaissances

2.2.1 La structure de ’entreprise

Le projet QOLID est un projet global faisant intervenir I'ensemble des acteurs de Mapi

Research Institute. De ce fait, chaque service peut potentiellement apporter ses

compétences pour contribuer a la construction de la base de données finale.

En tant que responsable des données de QOLID, j'ai dii :

» Comprendre l'activité détaillée de chaque service.

> Identifier les personnes clefs susceptibles d'intervenir dans le processus de collecte
d'informations.

» Présenter mon réle en vue de faciliter mon intégration dans I'équipe.

Par la suite, tout au long du projet, j'ai fait intervenir différentes personnes qui m'ont

accompagnée dans des taches telles que :

» La compréhension du concept de "validation psychométrique" (Mapi Values).

» La collecte d'informations supplémentaires sur le processus de traduction de certains
questionnaires (Département Validation Linguistique).

» Larédaction des premiers courriers en Anglais (Différents intervenants
anglophones).

» Etc.

2.2.2 Le domaine de la QdV

Bien que pharmacien de formation initiale, attaquer de front un domaine complexe
comme celui de la Qualité de Vie liée a la santé ne peut se faire sans un minimum de
connaissances sur le sujet. Comprendre le processus global de mise en place des
questionnaires de QdV a nécessité la lecture de nombreux articles scientifiques ([1], [2],
[31, [4], [51, [7], [8]) et m'a permis d'étre plus efficace dans ma mission. Ce processus

est décrit dans la figure ci-apres :
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@ - - — ) Validation psychométrique
Questionnaire original : | 3| dans une population donnée
Ensemble d'ltems

s 8
regroupés en concepts WM%@

(Caractéristiques)

¢! Y

Propriétés
' Traductions /

psychométriques
l..Valldatlons linguistiques

a )
\Jj)uestionnaire Espagne I
(=] 0

Questionnaire ltalie |
] J

Questionnaire Chine

Figure 6 : Processus de mise en place de questionnaires

Le questionnaire Original :

» C'est un ensemble de questions standardisé€es ou "/tems" regroupés en différents
concepts (ou dimensions ou domaines).

» 1l est spécifique d'une ou plusieurs pathologies ou générique (indépendant de la
pathologie).

» 1l s'applique a une ou plusieurs populations.

» 1l peut étre administré de plusieurs maniéres (patients, téléphone, parents, personnel
hospitalier, etc.).

» Il recouvre une période donnée.

» Il possede un score global et/ ou un score par dimension.

La validation psychométrique :

Une fois congu, le questionnaire original fait I'objet de validation aupres d'une
population donnée. Cette validation a pour objectif de mesurer différents indicateurs
statistiques qui permettent de dégager les propriétés psychométriques du questionnaire
sans lesquelles sa crédibilité serait remise en cause.

Les différentes propriétés mesurées sont :

Mémoire DESSID 2000 -18 - Sophie Place



La fiabilité interne et externe du questionnaire : ses capacités a reproduire des
résultats similaires dans des conditions identiques.

La validité du questionnaire : ses capacités a mesurer les indicateurs qu'il est sensé
mesurer. On distingue la validité de contenu, de construction et de critere.

La sensibilité du questionnaire : son seuil de détection de variation de qualité de vie.

Traduction :

Le questionnaire peut étre traduit dans plusieurs langues. Le département Validation

Linguistique utilise un processus spécifique d'adaptation culturelle [6] :

>
>

Le questionnaire est traduit 2 fois par 2 spécialistes bilingues (Traduction Forward).
I1 est ensuite "rétro traduit" dans la langue originale (Traduction Backward), puis
comparé avec l'original.

I1 est testé sur un ensemble de patients (Cognitive Debriefing - Field test).

Enfin, il est harmonisé avec d'autres langues (International Harmonisation).

En vue de capitaliser les connaissances acquises, j'ai rédigé un document de synthese

décrivant ce processus et offrant différentes définitions des concepts de la QdV. Ce

document est fourni en annexe (cf. § 7 Annexes).

2.2.3 La saisie dans QOLID

La base de données QOLID a ét¢ congue pour permettre la saisie de I'ensemble de

I'information relative aux questionnaires. L'application est organisée en différentes

pages de formulaires (onglets) pour la plupart complexes. La société Phénix, maitre

d'ceuvre du projet, a dispensé une formation a l'utilisation de I'application qui m'a

permis de me familiariser avec ce nouvel environnement.

Les onglets de I'application reprennent dans le détail les concepts illustrés dans le

chapitre précédent. De ce fait, l'utilisation de QOLID sans connaissance approfondie du

domaine de la QdV est quasi impensable...

Pour illustrer ces propos, voici quelques exemples d'onglets de saisie :
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Figure 7 : Ecrans de saisie QOLID

2.2.4 La consultation Internet

Congue pour permettre I'accés aux données au travers d'Internet, I'application QOLID
publie ses informations sous forme de pages Web dynamiques.
Certaines ressources du site nécessitent un mot de passe (cf. /.3.1.2 Les acces). L'acces

a l'information de QOLID se fait au travers d'une recherche simple ou avancée.

2.2.4.1 La consultation intuitive

Ouverte au public, la consultation intuitive permet d'obtenir rapidement des
informations sur un questionnaire donné (les résultats obtenus dépendent du mode
d'acces). L'utilisateur a la possibilité de parcourir une arborescence de critéres de
recherche qui varient en fonction de ses droits d'accés. La consultation sans mot de
passe ne permet, par exemple, quune recherche par nom complet ou nom abrégé du
questionnaire.

La sélection d'un critére de recherche affiche la liste des questionnaires correspondants

sous forme de liens hypertextes.

2.2.4.2 La recherche multi critéres

Réservée aux abonnés et en interne, la recherche multi critéres permet de formuler des
requétes complexes en combinant différents opérateurs booléens. Les requétes sont

mémorisées durant la connexion. La figure ci-dessous illustre ce mode de recherche :
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Figure 8 : Ecran de recherche multi critéres

2.2.4.3 Les resultats

En fonction du type de souscription, l'information disponible est plus ou moins
importante (cf. 1.3.1.2 Les acces).

Les écrans ci-dessous illustrent les différents types d'information consultable :
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Figure 9 : Ecrans de consultation Internet
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2.2.5 La structure informatique de QOLID

La maitrise totale d'un outil informatique ne peut se faire sans la compréhension de

l'architecture informatique sous-jacente sur laquelle il repose.

2.2.5.1 Modeéle conceptuel

La société extérieure (Phénix Engineering) qui a développé la base de données QOLID
n’a pas fourni a Mapi Research Institute le modele conceptuel de la base.

Pour faciliter la compréhension de ’application, j’ai été amenée a rechercher toute
I’information technique concernant le développement de la base en vue de me construire
le modele conceptuel. Une fois la liste des tables et des champs de la base Progress
obtenue, j’ai pu construire aisément ce modele en m’appuyant sur I’outil Power AMC
Designor. Le modele construit a contribué a une meilleure compréhension du domaine
de la QdV, et m'a guidé aussi bien dans le processus de collecte d'information que lors

de la saisie dans la base.

L’entité principale du modele a ét¢ découpée en trois sous entités pour des raisons de
stockage : QOLID (Questionnaire), Characteristics (Caractéristiques du questionnaire),
Psychometrics (Propriétés psychométriques du questionnaire).

Les informations supplémentaires normalisées ont été regroupées en différents sous
ensembles qui sont : Catégories du questionnaire, Domaines d’application, Pathologies,
Maladies, Populations concernées, Modes d’administration. Par exemple, un
questionnaire peut avoir plusieurs domaines d’application, et un domaine d’application
peut porter sur plusieurs questionnaires. La relation qui existe entre un questionnaire et

ces différents sous-ensembles est donc une relation n-n.

Chaque questionnaire est rédigé dans une langue originale et fait I’objet de plusieurs
traductions (Entité TransGeneral). Pour chaque traduction, les conditions d’utilisations,
les références bibliographiques et les contacts sont a renseigner.

Un questionnaire peut faire référence a 3 auteurs et a 2 sociétés au maximum.

Les entités Authors, Company et Contact ne peuvent étre modifiées par 1’application car

elles proviennent de la base de données externe SIM (Systéme Information MAPI) et
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sont alimentées quotidiennement par un processus externe. Ce processus est décrit dans
le chapitre 2.2.5.3 Liaison QOLID et Systeme Information MAPI (SIM)
La figure suivante illustre le modele conceptuel de la base de données QOLID.

Note : Ce modeéle n'inclut pas les liens vers la GED.
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Figure 10 : Modéle conceptuel de la base de données QOLID
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2.2.5.2

Architecture de I’Application

Pour comprendre ’architecture de QOLID, j’ai été amenée a poser des questions

techniques au consultant extérieur chargé de la mise en place de I’application.

Celle-ci repose sur un ensemble de composants orientés nouvelles technologies. En

effet, la vocation du projet est de mettre & disposition du monde Internet les données

issues de la base des questionnaires de QdV. Cette entreprise ambitieuse ne peut aboutir

que si I’architecture retenue est robuste et fiable. [9]

Le maitre d’ceuvre du projet a fait un certain nombre de choix techniques qui sont

illustrés dans la figure ci-dessous :

INTERNET

Consultation

_# Postes de saisie interne :

intarnat
Serveur Web ~
Windows NT | Serveur HTTP

Microsoft IS

R

b

Serveur dynamique
Java Apptivity 3.2

Pages
Dynamiques

”_T A

Windows 95/98/NT
Navigateur Application
Internet QOLID
/\
Consultation
Intraneat Saisie

Serveur de base de donnd s

Windows NT

Progress
AppServer

90h

QOLID
Proaress 9.0b

Figure 11 : Architecture informatique de l'application QOLID
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Le Serveur de base de données QOLID :

Ce serveur héberge la base de données QOLID (Progress 9.0b) qui contient I’ensemble

des informations saisies. Un serveur de traitement (Progress AppServer) permet de faire

le lien entre cette base de données et le serveur WEB.

L'ensemble des documents GED (Questionnaires au format pdf, "user agreement",

questionnaires au format TIFF) sont stockés dans une arborescence interne du serveur et

un lien vers leur chemin est stocké dans la base de données.

Le Serveur Web QOLID :

L’architecture retenue pour le serveur WEB repose sur 3 composants :

» Serveur HTTP Microsoft Internet Information Server : Serveur de page HTML
statiques. Il regoit des requétes HTTP et renvoie des pages HTML.

» Serveur Dynamique Java Apptivity 3.2 : Serveur de pages dynamiques. Il intercepte
les requétes HTTP de Microsoft IIS, les traduit en requétes Progress, envoie la
requéte Progress au serveur de base de données (au travers de AppServer), récupere
les données depuis la base de données, puis génére la page HTML résultat en
fonction des données et des modeles de pages dynamiques. La page ainsi générée est
reprise en charge par Microsoft IIS qui la transmet au navigateur appelant.

» Les pages dynamiques : Site web de QOLID. Ces pages sont a I’image des pages
HTML résultat, si ce n’est qu’elles agissent comme des modeles de document, a
savoir que I’information provenant de la base y est insérée par le serveur
dynamique.

Le poste de saisie QOLID :

Poste Windows standard, il dispose de 1’application Progress QOLID qui permet la

saisie / modification / consultation dans la base QOLID.

La consultation Internet / Intranet :

La consultation du site QOLID se fait de la méme maniére pour I’utilisation interne

qu’externe. Il suffit de disposer d’un navigateur Internet pour pouvoir afficher les pages

HTML résultat. La sécurité est entierement prise en charge par la base de données

QOLID. Certaines parties de la base de données sont accessibles a tout public alors que

les informations avancées requierent un mot de passe qui peut étre obtenu par

abonnement (cf. § 7.3.1.2 Les acces.)
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2.2.5.3 Liaison QOLID et Systéme Information MAPI (SIM)

La base de données SIM :

En 1999, sur I'initiative du service commercial de Mapi SA, il a été décidé de
développer en interne une base Contacts & Sociétés centralisant toutes les données du
Groupe Mapi (Mapi SA, Mapi Research Institute, Mapi Values France, MDC,
Genematic). Cette base SIM regroupe également tous les projets ou avant-projets du
groupe.

Jusqu’a aujourd’hui, Mapi Research Institute gérait son fichier contact sous Access
(Mailing List). Cette base ne permettait pas de suivre les projets. Elle devrait disparaitre

au début de ’année 2001.

Interfaces entre SIM et QOLID :

QOLID dispose d’informations sur les contacts, les sociétés et les auteurs. Ces
informations sont déja existantes dans le systéme d’information. L’échange
d’information entre les systemes SIM, Acces Mailing List et QOLID est décrit dans la

figure ci-dessous :

Import en janvier 2001
i des 8000 contacts de la
A _; mailing list vers SIM

Mailing List
Microsoft
Access

SIM
Progress 9.0b

QOLID N\ Import quotidien des sociétés,
Progress 9.0b < o> auteurs et contacts de SIM
v Q vers QOLID

Figure 12 : Echanges inter-applicatifs
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Ces interfaces entre applications ont été développées par la société extérieure chargée de
mettre en place le systéme d’information du groupe MAPI. Le projet SIM étant encore
en cours de réalisation, ces interfaces (notamment les interfaces provisoires) ne sont pas
encore fmalisées. Je me suis donc souvent retrouvée dans QOLID avec des données

manquantes ou erronées concernant les sociétés, les auteurs ou encore les contacts.
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2.3 Réalisation de la mission

2.3.1 Evaluation et validation de lIa BDD

2.3.1.1 Evaluation de la base SAISIE

La saisie des questionnaires a démarré sans qu’il n’y ait eu de validation complete de la
structure de la base de données pour des raisons de disponibilités des personnes
concernées. Il est d’ailleurs normal, dans un projet de cette envergure, de prévoir des
points de validation avec la société extérieure en vue de procéder aux derniéres mises au
point.

La saisie des premiers questionnaires a permis de mettre en avant des

dysfonctionnements mineurs tels que :
> Des structures de champs inadaptées :
> Les champs commentaires n’acceptaient pas les retours a la ligne. Cette
anomalie a été corrigée.

> Le champ « scoring » ne permet la saisie que de 2000 caracteres alors qu’il
s’agit d’un champ sensé contenir la stratégie d’évaluation des réponses d’un
questionnaire. Cette anomalie a fait office d’une demande de modification qui
est en cours d’évaluation par la société extérieure.

» La gestion des caractéres spéciaux : De nombreux questionnaires sont écrits en
langues étrangéres comme 1'hébreu, I'espagnol, le finlandais etc., nécessitant des
caractéres spéciaux. Les résultats statistiques font également appel a des caracteres
spéciaux (lettres grecques alpha, béta ...). Pour pouvoir gérer ces caracteres, il a
fallu choisir une police de caractere homogene pour les pages HTML et utiliser la
table des caractéres de cette police. Malheureusement le caractére Béta n’existe pas
dans la police retenue (Arial). Nous avons donc pris la décision de taper ce caractere
en toutes lettres et de faire confiance a la gestion multilingue des navigateurs pour

les autres caracteres spéciaux.

Ces dysfonctionnements ont fait 1’objet de nombreux échanges avec la société Phénix

(messagerie, téléphone, rapports de bugs...). Dans le cadre de la gestion du projet en
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interne, un classeur de rapports d’anomalie a été créé. Il permet d’assurer le suivi des

évolutions.

2.3.1.2 Evaluation des liens QOLID / SIM

L’architecture du systéme d’information de MAPI SA doit faire collaborer différentes
applications entre elles (cf.§ 2.2.5.3 Liaison QOLID et Systéeme Information MAPI
(SIM) ). Etant donnée la jeunesse des projets SIM et QOLID, toutes les éventualités
dans les transferts n’ont pas été envisagées dans la phase de conception. Par exemple,
les données du champ « auteurs », directement issus de la Mailing List Access (au
travers de SIM), ont montré quelques incohérences. En effet, les auteurs décédés ont été
supprimés des contacts de la base Access et n’ont donc pas pu étre renseignés dans la
base QOLID ! La réplication se faisant toujours de SIM vers QOLID, ces auteurs n’ont

pu étre rajoutés dans la table des auteurs QOLID.

2.3.1.3 Evaluation des liens GED

La base de données QOLID offre la possibilité de réaliser une Gestion Electronique des
Documents. En effet, elle permet aux utilisateurs internes (via Intra Net) et externes (via
Internet) de visualiser ou de télécharger des documents tels que les "user agreement” ou
encore les questionnaires (cf. § 1.3.1.2 Les acces).

Pour des raisons de portabilité, il a fallu opter pour un format de document standard, le
plus approprié a la mise en ligne de documents. La décision a été prise de transformer
tous les questionnaires initialement en .doc en .pdf.

En tant que responsable des données de la base QOLID, j’ai supervisé la transformation
de ces questionnaires.

Cependant, d'anciens questionnaires ne sont pas disponibles sous forme électronique, ou
encore, sont écrits dans des langues dont le clavier n'est d'aucun recours (comment saisir
un questionnaire écrit en hébreu ?). La seule solution pour mettre ces questionnaires en
ligne a été de les scanner dans un format image (le format TIFF a été retenu) et de les

associer en tant que documents a la base de données QOLID.
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2.3.1.4 Evaluation de la base CONSULTATION sur Intra Net

Mettre une base de données en ligne requiert beaucoup de rigueur. L'essor que connait
Internet a amené les concepteurs de sites a se concentrer non seulement sur le contenu
de l'information mais également sur la qualité de présentation (design, mise en page,
couleurs etc.). QOLID s'inscrit parfaitement dans cette dynamique.

Ayant pour mission initiale de valider le contenu de l'information, il m'a semblé
nécessaire de contribuer également a 1'amélioration de la forme en vérifiant que le site
livré par Phénix Engineering répondait en tous points au cahier des charges fixé par
Mapi Research Institute.

En raison de problémes techniques rencontrés par 1'équipe de développement du
prestataire, je n'ai réellement pu commencer a tester la consultation qu'a partir de la fin
du mois de juillet. Une dizaine de questionnaires ayant déja été saisie, I'échantillon de
données était suffisamment représentatif pour mettre en avant un certain nombre de

dysfonctionnements décrits ci-dessous :

La mise en page :

Lors de la consultation, les données présentes sur la page de droite ne sont pas lisibles
entieérement sans utiliser la barre de défilement horizontale. De ce fait, la mise en page a
I’impression n’est pas correcte.

Ce probléme a été remonté une premicere fois a la société Phénix, mais la solution
proposée n'est pas convaincante car elle entraine une surcharge de travail lors de la
saisie. En effet, il faut, de fagon manuelle, observer a quel niveau un retour chariot
s’avere nécessaire lors de la saisie pour que les utilisateurs d’Internet puissent lire
correctement leurs données et les imprimer. Cette solution adoptée, j'ai provisoirement
repris la mise en page des 10 questionnaires déja saisis.

Voyant l'effort a fournir pour contourner ce probleme lors de la saisie, et cherchant a
éviter toute surcharge de travail lors des futures saisies (environ 700 questionnaires...),
je me suis penchée sur les éléments techniques pouvant étre a l'origine du probleme. En
observant le fichier source .html je me suis apercue que les caracteres 'blanc' €taient
remplacés automatiquement par des #160 (tag html de blanc insécable équivalent a
&nbsp - non breaking space). Pour illustrer ce dysfonctionnement, il m'a suffit de

construire deux fichiers html simples :
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» Un fichier avec seulement des caractéres espaces (test 1)

» Un autre avec des # 160 en guise de séparateur de mots (test 2)

Les figures ci-dessous illustrent ces deux tests concluants : dans un cas les blancs
insécables forcent bien le navigateur a dépasser I'espace attribué par la cellule, alors que
dans l'autre, la largeur de la cellule est respectée.

J'ai donc émis I'hypothése que ces caracteres spéciaux sont insérés automatiquement par

le serveur Java Apptivity lors de la génération des pages HTML.

3 liustration des retours 3 la ligne automatiques - Microsoft Internet Explorer

] & C:\wWINDOWSA\BUREAUNBug-RChexemple?. html

Cerci est un petit exemple pour tllustrer que dans
un cas, le navigateur va savoir aller a la ligne en
fonction de ce qu'l v a d'écnit dans la cellule du
tableau, et que dans lautre, pour le méme texte,
celui-ci va dépasser les 40% définis pour la table.
En effet, dans le premier cas, le texte est écrit
avec des caractéres espace entre chaque mot,
alors que dans le second cas, c'est le tag #160
qui est utilisé. MN'y avrait-il pas une option sur Java
App Server pour lui demander d'éviter de
convertir les espaces en #160 ou #nbsp ?

| Fevoites Histoy  Channels
Ceci est un petit exemple pour llustrer que dans un cas, le navigateur va savoir aller a1
civa dépasser les 40% définis pour la table. En effet, dans le premier cas, le texte est ¢
il pas une option sur Java App Server pour lui demander d'éwnter de convertir les espas

B0 My Computer

Figure 13 : lllustration de dysfonctionnement d'affichage sur une page HTML
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Ci-dessous un apersu des fichiers sources HTML :

Exemplel.html

<html>

<head>

<titlesIllustration des retours & la ligne automatiques</title>
</head>

<body>

<table width="60%">

<td>Ceci est un petit exemple etc... </td»>

</table>

</body>

</html>

Exemple2.html

<html>

<head>

<title>Illustration des retours & la ligne automatiques</titles
</head>

<body>

<table width="60%">
<td>Cecistil60;est&#l60;uns#l60;petit&#160;exemple etc. .. </td>
</table>

</body>

</html>

Données manquantes :
Certaines données des questionnaires, notamment les conditions d’utilisation,
n’apparaissent pas a la consultation. Je n'ai pas ¢té en mesure d'identifier I'origine de ce

probléme.

Inversion dans les données de certalns champs :

Les données des indicateurs "International Harmonisation" et "Reviewed by clinicians"
sont inversées lors de la consultation. Connaissant 1’architecture du serveur Web
QOLID, je suppose que ces erreurs proviennent d’une inversion de champs dans les
pages dynamiques développées par la société Phénix. (2.2.5.2 Architecture de

["Application).

Dysfonctionnement de I'opérateur NOT
La recherche multi criteres permet de construire des requétes en combinant plusieurs

opérateurs booléens. L'utilisation de I'opérateur NOT donne des résultats erronés.

L'ensemble de ces dysfonctionnements fait l'objet de demande de modification. A ce

jour, aucun n'est résolu.
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2.3.2 Création de la page « Help » de QOLID

Le site Web de QOLID doit pouvoir proposer une aide sur I'utilisation de la recherche et
sur la navigation. Etant responsable des données de QOLID et maitrisant
l'environnement de la base, j'ai activement contribué a la rédaction de cette partie du

site. Le résultat de mon travail se trouve en annexe (cf. § 7 Annexes).

2.3.3 Collecte des données

2.3.3.1 Base de données interne et bibliothéque

Les informations nécessaires a l'alimentation de la base de données se trouvent pour la
plupart dans les articles scientifiques disponibles & la bibliotheque. Cependant, les
informations concernant les différentes traductions d'un questionnaire sont plus
difficiles a collecter. Normalement centralisées dans le dossier suspendu de chaque
questionnaire, elles sont parfois erronées et demandent donc une vérification
systématique. Cette vérification se fait soit en lisant les compte rendus en anglais des
projets du département des validations linguistiques, soit directement en collaboration
avec le responsable de projet de chaque traduction.

Les difficultés rencontrées durant cette phase m'ont amenée a créer un guide de
recherche d'information en vue de capitaliser les connaissances acquises. Des extraits de

ce guide sont disponibles en annexe (cf. § 7 Annexes).

2.3.3.2 Experts

L'information contenue dans QOLID devant étre de qualité, j'ai entrepris de contacter
les auteurs des questionnaires lorsque certaines informations venaient @ manquer en
interne. Ces interlocuteurs privilégiés sont le plus souvent contactés par mail (la

maitrise de 'anglais est indispensable).
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2.3.4 Analyse et structuration des données

Une fois les principaux articles collectés, une premiere phase de lecture minutieuse et de

compréhension est entreprise afin d'en constituer une synthése en anglais. Ce travail est

souvent long car certains questionnaires possédent plus d'une dizaine d'articles.

L'information présente dans la base QOLID étant principalement destinée aux

professionnels de la santé, et en particulier de la QdV, son alimentation nécessite donc :

» D'employer un vocabulaire scientifique.

» De réaliser une description minutieuse de chaque étude : nombre de patients, nature
de I'étude (transversale ou longitudinale), durée de 1'étude etc.

» De décrire le type d'analyse statistique réalisée (Analyse Composante Principale,
Analyse Factorielle).

» De renseigner les indicateurs statistiques (variance, covariance, probabilité etc.).

Cette analyse demande une compréhension compléte des articles ainsi que rigueur,

organisation et qualité rédactionnelle lors de la synthése des données.

2.3.5 Saisie des données

Les premieres saisies sont les plus importantes car d'elles découle I'homogénéité de la
base dans sa fagon de présenter les données. Il est donc indispensable d'établir des
conventions d'écriture afin de normaliser les différentes saisies. Des regles ont été
établies avec le chef de projet des le démarrage, comme par exemple:

» Un espace avant et apres les 2 points

» Pas de point a la fin de chaque phrase

> Etc.

Ces normes ont été répertoriées dans un document a destination de 1'équipe QOLID

(cf.§ 7 Annexes)
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2.3.6 Création d’outils de suivi de projet

2.3.6.1 Assurer une Tracabilité

Etre garant de la pertinence d'une information publiée sous-entend de pouvoir remonter
jusqu'a la source de cette information. Cela n'est possible que si une tragabilité du
processus de collecte de l'information est assurée.

C'est dans ce sens que la décision a été prise de garder systématiquement 'ensemble des
documents ayant contribué a la constitution de l'information sur un questionnaire donné.
Articles, références bibliographiques, mails, etc., ont été centralisés dans un classeur de
suivi de l'information au format papier. Ces documents servent, entre autres, a faire

valider par le chef de projet, l'information saisie.

2.3.6.2 Faciliter le suivi des saisies

La base de données QOLID permet de saisir I'information sur un questionnaire mais pas
de gérer l'information qui gravite autour du questionnaire. En effet, I'information a un
cycle de vie qu'il faut étre capable de maitriser. Connaitre ['état de la saisie d'un
questionnaire devient une information interne primordiale servant a éviter les actions
redondantes ou les recherches inutiles d'information. C'est pourquoi, un fichier Excel
comprenant quelques indicateurs clés relatifs au questionnaire a été créé. Il permet par
exemple de retrouver trés facilement (grace a la fonction « filtre automatique » ) les
questionnaires qui n'ont pas fait office d'une demande de copyright ou encore ceux qui
n'ont pas encore été validés par le chef de projet, etc. Ce fichier n'étant qu'une premiere
ébauche, il peut étre amélioré tout au long du projet.

Le tableau ci-dessous dresse la liste des champs de ce fichier :

Champ Description

Nom abrégé du questionnaire

Saisi dans QOLID Oui / non

Validé par le chef de projet Oui / non

Commentaires Informations manquantes lors de la saisie
Contacts extérieurs Qui a été contacté et pour quelle information ?
Contact auteurs copyright Oui / non
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2.3.6.3 Communiquer avec le Systeme d'information

QOLID puise certaines de ces données dans les autres bases de données de Mapi (cf. §
2.3.1.2 Evaluation des liens QOLID / SIM). Malheureusement, toutes les données
nécessaires ne sont pas toujours disponibles dans ces applications. Pour disposer de
données a jour dans QOLID, il a fallu créer un outil simple permettant au gestionnaire
de la base SIM de saisir les données manquantes.

Ainsi, un fichier Excel a été créé pour lister les contacts non disponibles dans SIM. Ce
fichier est partagé par I'équipe QOLID et 1'é¢quipe SIM afin de maitriser l'interface entre
les deux systemes.

Les champs de ce fichier sont décrits ci-dessous :

Champ Description

DateCreation Date de la demande de saisie dans SIM
Qui? Auteur de la demande de saisie dans SIM
Société Nom de la société du Contact

Civ. Civilité du contact

Nom Nom du contact

Prénom Prénom du contact

Adresse Adresse du contact

Pays Pays du contact

Diplome Professeur, médecin etc.

DateSaisie Date de saisie du contact dans SIM
InitSaisie Initiales de la personne qui a saisi dans SIM
2.3.6.4 Transférer les compétences

L'acquisition des compétences dans le domaine de la QdV aurait été plus rapide si

j'avais eu & ma disposition des éléments synthétiques présentant la démarche a suivre.

Afin donc de capitaliser toutes les connaissances acquises lors de ma mission, j'ai pris

l'initiative de créer les deux documents suivants :

> Un mini guide de recherche décrivant le processus de collecte d'information, les
pieges a éviter, les contacts clés au sein de l'entreprise, les procédures de tragabilité

a respecter etc.
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> Un mini guide de saisie présentant les conventions d'écriture mises en place ainsi

que les normes de rédaction des références bibliographiques.

2.3.7 Autres réalisations

2.3.7.1 Respect du droit des auteurs

La base de données QOLID sera a terme disponible sur Internet. L'information publiée
sur les questionnaires de QdV peut dans certains cas faire I'objet de copyrights. En effet,
I’étape de numérisation des questionnaires nécessite de rechercher 1’autorisation au titre
du droit de reproduction et la mise a disposition des questionnaires sur Internet demande
de rechercher I’information au titre du droit de représentation.

Dans le cadre du projet, une lettre type a destination des auteurs des questionnaires a été

rédigée.

2.3.7.2 Recherche de financement pour la BDD

Une base de données internationale sur Internet ne peut vivre sans financements
extérieurs. En effet, il faut pouvoir couvrir les frais engagés pour I’alimentation de la
base de données (2 personnes a temps complet, une pour la collecte d’information et
une autre pour la saisie des 700 questionnaires de QdV). Les frais de maintenances sont
¢galement considérables. Une base de données disponible sur le Net nécessite une mise
a jour permanente tant du point de vue du contenu (géré par le centre) que du point de

vue de la forme (gérée par une société extérieure).

Cette recherche de financement faisant partie intégrante du projet QOLID, j'ai pu
participer activement a cette mission.

J'ai entrepris quelques recherches sur les principaux annuaires et moteurs de recherche
d'Internet afin d'obtenir des noms d'organismes susceptibles d'étre intéressés par le
projet QOLID.

J'ai ainsi établi une liste d'adresses de sites tels que celui du Ministére de la Recherche,

de la Communauté Européenne etc.
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Les résultats de cette recherche ont permis lors d'une réunion de projet de lancer la
rédaction d'une proposition d'appel a financement a destination des grandes industries

pharmaceutiques.
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3 Les enrichissements

QOLID est un projet ambitieux faisant appel a de multiples compétences dans divers
domaines. La mission qui m'a été confiée durant ces quatre mois m'a offert une place
clé au sein de l'organisation du projet. L'autonomie et la confiance qui m'ont été

accordées m'ont permis d'intervenir a tous les stades.

Tout en valorisant mes acquis, j'ai pu bénéficier d'un environnement professionnel

formateur.
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3.1 Une culture anglophone

Mapi Research Institute offre un service a vocation internationale assuré par une équipe
hautement qualifiée. La communication au sein du milieu de la recherche scientifique se
faisant essentiellement en anglais, il est indispensable pour l'entreprise de disposer d'une
forte culture anglophone en vue d'assurer l'interface entre les différents acteurs de la
santé. Pour s'en donner les moyens, Mapi Research Institute s'est donc doté de

collaborateurs pour la plupart bilingues.

Tout au long de ma mission, j'ai du complétement m'immerger dans cette culture et
remettre 4 niveau ma maitrise de la langue anglaise. En effet, toutes les actions menées
au sein du projet font appel a cette langue :

> Les articles scientifiques,

» La synthése des documents dans la base,

» La communication avec I'extérieur (mails, téléphone...),

» Les réunions de projet,

>

Apres quatre mois de stage, cette expérience m'a permis de surmonter mon
appréhension de la langue. J'estime aujourd'hui étre en mesure de lire, comprendre,

analyser et synthétiser I'anglais scientifique.
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3.2 Un systeme d'information complexe

A mon arrivée au sein du centre d'Information de Mapi Research Institute le cahier des
charges de la base de données QOLID était déja fimalisé et l'application livrée. Mais il
est rare de disposer d'un systéme d’information fiable et totalement fonctionnel dés la
premiére version. Ainsi, le périmetre de ma mission ne s'est pas limité & 'alimentation

de la base.

En vue de maitriser I'application et de mieux appréhender les divers
dysfonctionnements, j'ai dii mettre en valeur mes capacités a analyser, gérer et
comprendre le systeme d'information de Mapi. J'ai pu ainsi enrichir mes connaissances
informatiques en ce qui concerne la mise en ligne d'une base de données. Durant ces
quatre mois j'ai pu :

»  Acquérir des compétences sur le modele de données d'une base internationale,

» Me sensibiliser a la problématique d'échange de données entre applications,

» Prendre connaissance des principes d'architecture Client / Serveur et Base de

données en ligne (architecture 3 tiers),

» Gérer la communication avec une société prestataire en informatique,

v

Mettre en place des outils de suivi de projet,

Cette expérience enrichissante me permettra par la suite d’appréhender plus facilement

des projets du méme type tout au long de ma carriére professionnelle.
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3.3 Un centre d'information scientifique

Mapi Research Institute est une société prestataire de service pour I’industrie
pharmaceutique. Son équipe se compose principalement de médecins et de pharmaciens.

J’ai donc facilement trouvé ma place dans cet environnement scientifique.

D'abord en tant que pharmacien j'ai su :
» Comprendre rapidement le domaine de la Qualité de Vie,
» Interpréter les termes médicaux employés dans ce milieu,
» Mettre a disposition de mes successeurs un glossaire simplifi¢ des termes

utilisés.

Puis en tant qu'ingénieur documentaliste j'ai pu :
» Collecter efficacement l'information recherchée,
» Synthétiser cette information,
» Mettre en place des normes de gestion et de suivi du projet,

» Appréhender l'architecture informatique de 'application.
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4 Conclusion

Le bilan de ces quatre mois de stage s aveére trés positif. En effet, Mapi Research
Institute m’a donné entiére responsabilité tant dans la validation de la structure de la

base QOLID qu’a son alimentation.

Tout au long du stage, j'ai tenté de mettre en évidence les divers dysfonctionnements de

QOLID et d'apporter des propositions de solutions adaptées.

Et si je n'ai pas été confrontée a un développement d'application informatique concret,
ce stage n'en demeure pas moins formateur, dans le sens ou il m'a offert une vision
globale de la mise en place d'un systéme informatique couvrant la mise en ligne d'une

base de données.

Aujourd'hui, une grande partie du travail reste encore a faire. Cependant, j'espere

avoir répondu a l'objectif initialement fixé.

Les deux mois qui vont suivire me permettront de consolider le démarrage du projet.
Les démarches déja engagées telles que la recherche de financements et la rédaction de
propositions d’appel a financement seront menées a terme.

Les derniers dysfonctionnements de l'application pourront étre résolus.

Enfin, ces derniers mois me donneront l'occasion d'assister a la naissance de QOLID

sur le Net et de contribuer activement a son développement.
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Elle est organisée par type de document et par ordre alphabétique de noms d’auteurs.
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6 Glossaire

Ce glossaire se divise en deux parties :
Le domaine de la Qualité de Vie et le domaine Informatique.

1l a pour objectif principal d’aider le lecteur a la compréhension de ce rapport.
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6.1 Qualité de Vie

Dimension

Fiabilité

Qualité de vie

Questionnaire de QdV

Ensemble de concepts liés a la Qualité de Vie regroupant les

différents items d’un questionnaire

Capacité d’un score d’une échelle a étre identique dans des

conditions identiques

Aspects physiques, sociaux et affectifs du bien-€tre d'un

patient qui sont pertinents et importants pour lui

Ensemble de questions standardisées destinées a mesurer la

Qualité de Vie. On parle aussi d’échelle ou d’instrument

Reproductibilité Capacité d’un questionnaire a étre précis au cours du temps

Score Valeur numérique calculée pour un questionnaire de Qualité
de Vie. On distingue le score global (pour 1’ensemble du
questionnaire) et les scores par dimension

Sensibilité Capacité d'un instrument a objectiver des variations
perceptibles

Validation Ensemble des méthodes de mesures destinées a évaluer des

psychométrique phénomenes psychologiques

Validité Aptitude de I’échelle a mesurer ce qu’elle est censée mesurée.
On distingue la validité de contenu, de construction et de
critére
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6.2 Informatique

Architecture 3 Tiers

Browser (Navigateur)

Client

Client/ Serveur

Structure logicielle basée sur une couche de données
(SGBD), une couche applicative et une couche d'acces

présentation des informations

Logiciel permettant a 'origine de lire des documents

hypertextes. Traduction anglo-saxonne de navigateur

Définit en architecture client/ serveur un systeme (machine
ou logiciel) utilisé pour contacter un serveur et lui demander
d'accéder a une ressource spécifique. Le logiciel client sait
effectuer un certain nombre de tiches et ne soumet au
serveur que les requétes nécessaires, afin que celui-ci lui

retourne les informations demandées

Se dit d'une architecture réseau centralisée ou les systémes
d'application et le systeme d'information (méme si ceux
peuvent étre installés sur deux machines distinctes)
constituent le cceur de 'organisation du systéme, que I'on
appelle serveur, auquel sont reliés des organes informatiques
périphériques, que 1'on appelle les clients. Les machines
clientes, déchargées des programmes et données placés sur
le serveur local ou distant, peuvent y accéder a l'aide de
logiciels clients (qui utilisent les mémes protocoles de
communication que les logiciels serveurs tournant sur la
machine serveur) a l'aide de requétes de services auxquelles
répond l'organe central afin de retourner l'information

demandée
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Composant Un composant informatique est un élément interne ou
externe a un programme utile a son bon déroulement

Downloading Désigne 'action de charger un fichier informatique depuis un

(Téléchargement) ordinateur distant sur le sien

Dynamique Se dit d'un systéme organisé non statique. Ainsi une page
dynamique est une page générée en fonction de parametres
d'entrée

HTML Format d'écriture des pages Web constitué de balises de

(HyperText Markup formatage défmissant la mise en page de documents. Mis en

Language) place en 1987 par le CERN, il permet de faire de
l'informatique documentaire au moyen d'un langage
normalisé simplifié (issu de SGML) de description de mise
en page de documents informatiques. C'est un format congu
pour étre simple, ouvert et évolutif

HTTP Protocole de transfert des fichiers hypertextes. C'est le

(HyperText Transfer protocole de communication en vigueur sur le Web qui régit

Protocol) la transmission des pages Web (fichiers html, images,
applets java...) lorsqu'un navigateur en fait la demande a un
serveur

1IS Internet Information Server : Serveur d'informations Internet
de Microsoft

Java Langage Orienté Objet multi plates-formés développé par la
société Sun Microsystems. Il permet de créer des
applications exécutées sur n'importe quel systeme client
(applets) ou des applications serveurs (servlets), ce qui le
destine notamment a des usages en modele Internet/ Intranet
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Modéele

Modéle relationnel

Moteur de Recherche

Requéte

Serveur

Serveur Web

SGBD/R
(Systeme de Gestion de

et dans les interfaces bases de données (JDBC)

Représentation simplifiée de 1a réalité étudic¢e. Quel que soit
son niveau de complexité, un bon modele doit étre aussi

fideéle que possible a I'objet ou au systeme mod¢lisé

C'est un modéle de données défini par Codd en 1970. 11
forme la base de la technologie relationnelle qui s'est
imposée aujourd’hui. Les concepts de base du modele
relationnel sont la relation et le domaine. La partie

manipulation du modele relationnel est I'algébre relationnelle

Un moteur de recherche permet d'accéder a un systeme
d'information a l'aide d'une recherche multi-criteres (par

exemple pour un SGBD ou pour une base de données Web)

Demande formulée a une base de donnée dans un langage

informatique structuré

Systéme matériel ou logiciel qui fournit des services a des
systemes clients. Chaque service différent exige la mise en
place d'un logiciel serveur spécifique et I'usage d'un logiciel
client sachant communiquer (via un protocole ou un langage

donné) avec ce serveur

Systeme logiciel installé sur une machine serveur ou
machine serveur dédiée dont le role est de servir des
documents hypertextes sur des réseaux de type TCP/IP. On

parle aussi de serveur HTTP

Systémes permettant de stocker et de structurer

I'information. Un SGBD/R est souvent couplé a un langage
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Bases de informatique offrant des possibilités de structuration et
Données/Relationnelles) d'accés a la base, et de manipulation de ses différents

é1éments et relations (comme le langage SQL)

Systéme d'Information Caractérise un ensemble organisé de données permettant de
répertorier, de traiter et d'accéder de maniére uniforme a une

ressource électronique (fichier, information etc.)
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7 Annexes

Les annexes de ce rapport illustrent le travail personnel qui a été accompli lors de ce

projet.

Pour des raisons de lisibilité, seuls quelques extraits des documents finaux sont

présentés.
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Annexe I : Extraits du guide de recherche

1 Objectt

2  Comprendre les données pour mieux les traiter,

21 Domaine de la QdV

211 Les reférences 3 lire

212  Ledocument de synthése

2.2 Domaine des traductions

2.241 Les références 3 lire

222 Ledocumentdesynthése

3 Recherche d'information sur un questionnaire

3.1 Reference Manager

3141 Recherche dans le champs ‘title’

3.12 Recherche dans le champs 'All sthers fields

313 Recherche dans le champs 'authors

344  Corrigerles ermeurs d'indexation dans le logiciel

3.2  GratefulMed

3.3 Bac des questionnaies

3.4 Bibliotheque

3.441 Revues de littérature

342 Rapperts des validations linguistiques

4 Recherche specifigire de I information pour ciague clhramps
41 DESCRIPTION 1

4.2 DESCRIPTION 2

4.3 CHARACTERISTICS

44 SCORING

45 PSYCHOMETRICS

451 Consistency

4852 Reproducibility

453 Content

454 Canstruct

4855 Criterion

4585 Responsiveness

4.6 Teranslations

4.6.1 General

462 Cond. foruse

463 Contac

464  References

Figwpe 1 Voliddions Pspehomdtriques

PhpPhd PRDDDDE & b o ok A DDE B B BRDDE h DD bBDda W

Figure 2 Méthodologie dadeptation culturelle

L B

Figure 1 : Table des matiéres du guide de recherche
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Reliability

Fiabilité de la mesure / Absence de dispersion / Capadité d'unscore obsené & étre idenfigue dans des conditions identiques

Internal consi stency #» Coeflident a.de Cronbach = 0.70

» Split haif reliability
Reproducibility *  Intradass Correlafion Coeffideni(JUC) > 080

#» Concordance Correlation Coefficient(CCC) '

* Coefidentde Kappa

Validity
Perinence de la mesure / Degré avec lequel elle mesure ce qu'elie est censée mesurer

Content validity Capadte de lamethode de Face validity | Esimer dans quelle resure 13 validite est ap parente lorsque Techelle est

mesure 3 prendre en compte | examinée parun expert extérieur ou parun patient.
I'ensemble des attributs
caractéistiques dela qualité
da vie que {'on souhaite
évaluer,

ACP (Analyse Composante FPrndpale)

MA(Mullitrait Analysis)

Convergent validity / Divergent validity : V&dfier que les réponses & une question donnée
sontplus cormélées avec les réponses des questions de la méme dimension

Model Rash

Factorial analysis

SEM (Structural Equation Modeling)

Discriminant validity : Comparaison de séponses obtenues dindividus appartenant 3 des
groupes’a priori’ contrastés en matidre de santé.

Construct widity FPerinence dela
décomposition du
questionnaire en dimensions

Concurrent validity (Les dimensions du questionnaire sont corrélées 3 celles de
questionnaire déji validés)

Clinical validity {Plus I'état de santé du patient est dégradé , moins bons doivent étre les
scores)

Predidive validity

Concomitant validity

Criterionwalidity

VY ¥ ¥ ¥YYYY ¥Y¥Yy

Responsiveness
Sensibilit au changement/ Capacité d'un instrument 3 objectiver des vanations perceplibles.

Guyattstatistic

Effecl ke (WAkeson signed rank test, | etll}

ROC (Receiver Operating Charactenistic curves) =+ Courbe sensibilite (capacite a bien détecter les malades) / specificite (capacite 3 bien détecterles non
malades)

Figure 2 : Tableau récapitulatif des validations psychométriques

4 RECHERCHE SPECIFIOUE DE L" INFORMATION POUR CHAQUE
CHAMPS

4.1 DESCRIFTION 1

Pour tous les champs de DESCRIPTION 1, rechercherlinformation dans les Coverpages des
questionnaires et dans les artides.

4.2 DESCRIPTION 2

Pourtous les champs, rechercher dans les artides.

4.3 CHARACTERISTICS

Champs Oudrouver Mirformation ? Conseil
NMusmberof #ems . ¥ Pochetle ‘info' dans le bac
: ‘ > Artides :

Popuwlatior age  Adtides. F aire attention car Yage de Ja population
R varie suivant le type d'étude. Saisir la
tranche de population dblée parle
questionnaire 3 sa création

Digensions Attides. oy siilyaundeite sur
" ' k >
Regponses soales » Adtides
¥ Parfois possiblité d'obtenir le scoring 3
I'admesse suivante :
f./institutAnfo rmat/qu estionfom_questi
Time forconpletion > :
, » Rapport des validations linguistiques
Mode of * Coverpage
sedsoiri edrakiovs ¥  Aridac

Figure 3 : Extrait de la partie 4
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Annexe II : Extraits du guide de saisie

1 Objeckf 3
2 Lesoulils de suivi de projet 4
2.1 Les dasseurs des questionnaires 4
2.2 Le fichierSimxs 4
2.3 Le fichier Listquestxis 4
3 Procédure de connexion /déconnexion d QOLID 5
3.1 Connexion 5
3.2 Déconnexion -

4 Procédure de saisie d'un nouveau gueshonnaire é
41 DESCRIPTION 1 6
4.2 DESCRIPTION 2 7
43 CHARACTERISTICS 8
44 SCORING 8
45 PSYCHOMETRICS E
4.6 TRANSLATIONS 9
46.1 DESCRIPTION 9
462 COND. FORUSE 10
4463 CONTACTS 10
164 REFEREHCES 10

5 Procédure de paramétrage des listes déroulantes 11
6 Procédure de saisie des références 12
6.1 TRANSLATIONS - REFERENCES 12
6.2 PSYCHOMETRICS 12

7 Procédure d’associabion d'un document d un queshonnare 13
& Procédure de liaison QOLIDYSIM 14
9 Procédure d'inserfion de caractéres spéciaux 15
10 Procédure de recherche danslasaisie 1
11 Régles générales de saisie 17

Figure 4 : Table des matiéres du guide de saisie
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Le boutan permet d'effacer tout ce qui a &té saisi & partir du demier Up date.

_"3 ¥ Attertion rien ne sera sdsi sile bouton Update n'est pas cliqué
¥ Ne pas dépasser |'onglet CRITERION lors de la saisie

_7

Copsidericy / Reproducitilty / Oonaa-nt/ > Voue Réqles générales de cdisie
Constructf Crikron © ~

4.6 TRANSLATIONS

461 DESCRIPTION
Cet &cran ne sera pas rempli pourla langue odginale du questionn aire

Language : Chuoisirsalangue dans la liste déroulante des langues
: Adtention 1 u e fois. salsn ce champs ne pourrs. Bt modme

Transiated &l nanme » Saisir Ie nom du questionnaire dans 1a langue de la version

{utiliser Procédure dinsertion de caractéres spéciaux ou
Copierfcollerle fitre das coverpage).

» Cependant si les caractéres spéciaux désirés ne sontpas
dans la table, saisir le nom en anglais

Transizted abbre wated name Le plus souventil o’ exnste pas pour lés traducﬁo ns. Dans ce
: ' e e en saosu :

lo rsq‘ue tlapi Research

L

Transiaton team Cliquersur le boutonn :ijr‘f

Ingtitute a fait 1a tradudtion

Forward/ Backwad Saisirle nombre de Foward et Badavard en chiffre

Figure 5 : Extrait de la partie Translations
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6.1 TRANSLATIONS - REFERENCES

La norme adoptée pourlasaisie est
¥» Z44-005 "Documentation, références bibliographiques : contenu, forme et structure" de décembre

1987 qui elle-méme reproduitintégralement |a nerme internationale 150 890-1887.

¥» 1SO/DIS BA0-2 -1985 "information et documentation - Références bibliographiques - Documents
&lectroniques ou parties de ceux-ci'.

Pour plus de renseignements consulierle site

hitpe/fesidacinsa- lyon frd o cairefhibli. Hml

Afin que les références puissent étre correctement lues etimpimées lors de la consultation intra Net /
Internet, il est primordial de suivre 13 mise en page suivante :

¥ Poutles aicles de pérodiques :

AUTEUR Prénom [Initisles en mgjuscules, pas de point alafin desinitisles /virgule entre les
auteurs).

Titre de I'artide

Nom du journad en entier, Année, Yol , n®, pages

Ex: SFERTUS JA, WWDER JA, DEWHURST TA et .
Development and ewluation of the Seallle Angina Grestornaie: A new furclonal slatus measwie for

coronary aitery disease
Journa of the Amevican College of Cardiclogy, 1995, vol 25,7 2, p 333-341

¥ Pourles arficles en langue étrangére :

Ex : SUREAU C,RBOT C, LIMOUZN-LAMOTHE WA et .

Ainrireg for guakty of ife! Estrogens 2 globa! araroack o the wanagenent of menopause)
i Freach jOljedh qualité de vie! Les estropénes (une appocke gobdle du aitement de lz
MERDDIU R

Semaine des AipRaux de Fais, 1985, vol €5, n" 36-37, p 2225-2232

# Pourles ouvrages

AUTEUR Prénom
Titre de I'ouvrage
Edition. Lieu de publication : éditeur, année. Nombre de pages

Ex  BOWLNG A.
Measuring health — Arevew of quality of ife megsurerent scales.
Philadelphia : Cpen Unversity Press, 1997, 200 p

e

e MNe pas dépasser Porglef REFERENCES lors dela saisie

‘)‘;.\ ¢

Figure 6 : Extrait de la partie de normalisation des références
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Annexe III : Page aide QOLID

QOLID searching
Free search
Advanced search
Simple retrieval
Multi-key retrieval

Searching QOLID

QOLID is developed by the Information Resources Center of Mapi Research
Institute. For more information about the Database and the Institute, please go
to the Home page of this site.

QOLID’s powerful search engine provides quick and easy access to the
information you are looking for.

Different search strategies are available, depending on the type of subscription
you have.

Free search:

This is designed for the general public / public users (i.e. no subscription is
required).

In order to access the questionnaire you are looking for, follow the easy steps
below:

The questionnaires are sorted either by Full Name or by Abbreviated Name.

1- Click on either “Full Name of questionnaire” or on “Abbreviated Name of
questionnaire” (depending on what you are looking for) to expand the folder. An
alphabetical list of questionnaires will appear below the folder.

2- Click on one of the letters and QOLID displays all of the questionnaires
beginning with that letter.

3- By clicking on the hyperlinks displayed, you will have access to the
questionnaire BASIC Identification Form.

Advanced search:

This search strategy is designed for users who have already subscribed to
QOLID. For more information, please see the Conditions of access. A valid
username and password are required.

Lost your password? (lien vers la procédure de réatribution de mot de

passe?...)

The advanced search is divided in two sections:
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Simple retrieval:
The “simple retrieval” search helps you find all questionnaires belonging to a
single category. The different categories are displayed as a folder:
> Full name: alphabetical list of available questionnaires sorted by full
name
Abbreviated name: alphabetical list of available questionnaires sorted by
Abbreviated name
Pathology: alphabetical list of available pathologies
Disease: alphabetical list of available Diseases
Domain: alphabetical list of available Domains
Category: alphabetical list of available Categories
Population: alphabetical list of available Populations
Languages: alphabetical list of translated languages
Mode of administration: alphabetical list of available modes of
administration
Authors: alphabetical list of Authors names

Y VVVVVVY A7

To find all the questionnaires belonging to one of these categories, follow the
following steps:

1- Click on a category.

2- Click on one of the displayed items and the list of questionnaires belonging to
this category will show up in the left-hand window.

3- Click on one of the names of a questionnaire to obtain detailed information
about the instrument.

For example, suppose you are looking for all questionnaires relative to
addiction. To obtain the list, you just have to expand the Pathology node and to
select “Addiction” in the list. Automatically, QOLID displays the results in the
right pane.

Multi-key retrieval:

The multi-key retrieval search strategy is designed for advanced users used to
Boolean operators. This powerful search gives you the possibility to combine
several search criteria by using one or more of the following
operators/connectors:

AND: select only the questionnaires containing the selected items.

OR: select questionnaires containing at least one of the selected items.

NOT: exclude all questionnaires containing the selected item.

Note: The connector between two categories is automatically set to the AND
operator.

General steps:
Click on QOLID request and on 2} vew reguest

Select one of the categories displayed on the left-hand side of the page and
QOLID will display the list of items available in this category.
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Select an item from the list (for Authors searches you can filter items by typing a
letter in the top text box and then clicking on OK .The item is then automatically
added in the search fields that appear in the right hand window. Should the item
you are looking for not appear in the list, click on “Next” at the top of this page
and the rest of the list will appear.

Choose a Boolean connector and it will be added to your search phrase
Repeat steps 1 to 4 until you have finished defining your search query.

Click on {”) to obtain the number of questionnaires corresponding to your
search

Click on “Save and search” to see the results

Once you have searched QOLID, your query is automatically saved. For each
query a list of options is displayed in the left-hand window. At any time you can
click
on

% fo view your request,
on g?’ to modify your strategy,
oron P to see the query results.

Note: if you want to delete an item from your query, first click on a category to
display the list and click on Faiet

Example:

Suppose you are looking for all questionnaires that have been translated to

French or Greek and deal with Dyspepsia as well as Irritable Bowel Syndrome.

To have this list you can follow these steps:

> Select Languages from the categories and then “French” from the list of

items (you click on “Next” in order to have the rest of the alphabetical list)

Add the OR connector

Select “Greek” from the list of items

At this point, the language field contains something like “French” OR “Greek”

Select Disease from the categories (for example “Dyspepsia”). Add it to the

search pane by clicking on it.

Add the AND connector

Several times click on “Next” in order to display the rest of the diseases.

Choose “Irritable Bowel Syndrome" and add it to the search pane.

> At this point, the Disease field contains “Dyspepsia” AND “Irritable Bowel
Syndrome”

> Click on “Save and Search”

V'V VY

Y VY

Your search request is then: Disease : "Dyspepsia” AND "Irritable Bowel
Syndrome (IBS)" AND Language :“French" OR "Greek
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