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Robert LAUNOIS

Le concept de qualité de vie peut étre jugé ambigu. Il est
tellement englobant qu’on pourrait, a la limite, tout y
mettre : les facteurs d’environnement, le bonheur familial,
les conditions d’habitation, le niveau de revenu. Les spécia-
listes de la qualité de vie, pour en délimiter les domaines,
posent d’emblée qu’ils n’étudieront que les conséquences
sur la qualité de vie de la maladie et de son traitement.

L’expression anglaise est, a cetégard, parfaitement explicite.
On ne s'intéresse qu'a la qualité de vie liée a la santé :
« Health related quality of life, en abrégé HRQL ». Mais la
vie ne peut étre évaluée en général. Le mieux quel’on puisse
faire est de porter un jugement sur ses différents aspects.
L’évaluation de la qualité de vie suppose donc a la fois que
I'on soit capable de décrire les épreuves traversées, et de
porter un jugement de valeur sur leur pénibilité relative. Elle
comporte donc nécessairement un aspect descriptif : I'inten-
sité des plaintes ressenties, et un aspect subjectif : I'apprécia-
tion par le sujet de ce dont il a fait I'expérience.

La difficulté essentielle est alors de définir le sujet qui
est en jeu. Qui doit décider dans les maladies cancé-
reuses de ce qui est qualitativement acceptable : le
médecin, le malade ou le citoyen informé ?

1. LE REGARD DU SOIGNANT

Les cliniciens, lorsqu’ils veulent imposer « la discipline
de la mesure et du nombre aux choses de I'esprit »,
utilisent des techniques dites psychométriques. On dis-
tingue, en ce domaine, deux types d’instruments : les
échelles génériques et les échelles spécifiques.

e Les indicateurs génériques sont des instruments qui ten-
tent de mesurer tous les aspects importants de la qualité de
vie et prétendent s’appliquer a toutes les pathologies. Ils
permettent d’appréhender les dimensions de la qualité en
une seule fois, sans avoir a recourir a de multiples échelles
de mesure. Les plus connus sont le Sickness Impact Profile
(SIP) (1), le Nottingham Health Profile (NHP) (2) et le SF-36
(3). Le premier questionnaire comporte 136 questions,
regroupées en deux dimensions : fonctionnement physique
et état psychique, et en cing catégories spécifiques indé-
pendantes, le tout pouvant donner lieu a I'établissement
d’un score global. Le second utilise un questionnaire en
deux parties : la premiére comporte 38 questions auxquel-
les on répond par oui ou par non. Elle se rapporte a six
domaines : le sommeil, la mobilité physique, la douleur, les
réactions affectives, I'isolement social, les réactions émo-
tionnelles. La seconde partie rassemble sept variables indé-
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pendantes : le travail rémunéré, le travail domestique,
les relations inter-personnelles, la vie sociale, la vie
familiale, la vie sexuelle, les loisirs et les vacances. Le
SF-36, enfin, utilise 36 questions pour explorer 8 di-
mensions : la mobilité et les performances physiques,
les limitations dans les actes de la vie quotidienne,
I"intégration sociale, les restrictions dans les occupa-
tions habituelles, dues soit a des problemes physiques,
soit a des probléemes psychologiques, la souffrance
psychique, la vitalité et la santé percue.

L'utilisation de ces échelles génériques pour différentes
pathologies et pour divers types de populations, permet
des comparaisons entre ces différentes pathologies et/ou
populations. Mais, I'inadaptation des items par rapport au
probleme posé peut produire un défaut de sensibilité
(beaucoup d’items ne peuvent pas mettre en évidence des
modifications de faible amplitude). De plus, les poids
retenus pour pondérer les différents items peuvent étre
représentatifs de normes sociales totalement étrangéres a
la culture francaise. Une étude francaise a recalculé les
pondérations du NHP. Par contre, la traduction francaise
du SIP reprend les jugements de valeur américains.

Dans la mesure ol de telles échelles se bornent a
demander aux patients de cocher des espaces blancs
sans lui reconnaitre le droit d’assigner une signification
aux faits, il s’agit beaucoup plus d’indicateurs cliniques
de santé que d’indicateurs de qualité de vie. Le patient
dit ses probléemes, le médecin les collige, la synthése de
I'information et son interprétation sont laissées au juge-
ment du médecin. Le patient peut énoncer ses plaintes
dans le cadre de questionnaires prédéterminés, mais on
lui interdit de les hiérarchiser. Les items sont équipon-
dérés (FLIC, QLQ-C30 (5), QL-Index (6)). Dans certains
cas, aucun score global n’est établi (QLQ-C30, SF-36).
Dans d’autres cas, il est bien calculé, mais la nature
ordinale de la mesure interdit son emploi dans le cadre
des analyses économiques de type cot-efficacité.

e La deuxieme méthode, celle des indicateurs spécifi-
ques, se focalise sur des domaines pour lesquels le
retentissement de la maladie est important, ceci afin
d’accroitre la sensibilité de l'indicateur, c’est-a-dire le
pouvoir de détecter les différences de faible amplitude,
mais pouvant étre significatives sur le plan clinique. On
peut citer a titre d’exemple des échelles spécifiques
utilisées dans le cadre de deux pathologies : I'une aux
conséquences fatales, I’autre apparemment plus béni-
gne, mais dont les répercussions dans la vie quoti-
dienne des patients sont importantes.
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Le Fonctional Living Index in Cancer (FLIC)(4) sert a mesu-
rer la qualité de vie des malades atteints du cancer. La fagon
dont cette échelle a été mise sur pied illustre parfaitement
les méthodes qui sont utilisées pour construire de tels outils
a partir des déclarations des malades concernés et/ou d'in-
terviews d’experts. Des entretiens semi-structurés aupres
d’un panel d’experts, comportant des malades et leur con-
joint, des médecins, des infirmiéres et un pasteur, ont
permis d’établir une liste de 250 questions. Aprés élimina-
tion des énoncés redondants ou mal formulés, un premier
questionnaire de 92 items a été administré a 175 patients.
Une analyse factorielle permit alors disoler les principales
dimensions d’atteinte et d'éliminer 52 questions superflues.
Le second questionnaire comportait 40 items, il fut testé
auprés de 312 patients. A I'issue de ce passage, une autre
analyse a été faite pour s'assurer de la stabilité de la
structure factorielle. Elle aboutit a I’élaboration d’un troi-
sieme questionnaire comportant 20 items. 175 patients
furent interrogés. Finalement, deux items supplémentaires
ont été introduits, et la version actuelle comporte 22 ques-
tions équipondérées. Les regles d'étalonnage retenues s'ap-
puient sur I'utilisation d’échelles visuelles analogiques (sco-
res de 1 a 7) et permettent d’obtenir un score global unique
(extrémes : 22-154).

La méme méthodologie a été utilisée en France pour
construire le questionnaire de qualité de vie Chronic
Venous Insufficiency Questionnaire (CIVIQ) dans I'insuf-
fisance veineuse chronique des membres inférieurs.
20 entretiens semi-structurés ont été réalisés aupres de
sept hommes et de treize femmes pour saisir la nature de
leurs plaintes. 45 énoncés descriptifs du retentissement
de la pathologie, formulés a partir de verbatims du ma-
lade, constituent ainsi le questionnaire utilisé dans I'en-
quéte quantitative qui a suivi. Pour chaque énoncé, deux
types de questions ont été posées : la premiére se rapporte
a la présence et a l'intensité de la géne, la seconde a
I'importance donnée par le patient a cet item. Seuls ont
été conservés les items pour lesquels le produit intensité
de la géne et fréquence d’apparition étaient présents.
L’instrument d’évaluation intégre ainsi les préférences des
patients puisque ceux-ci sont a |'origine du choix de sa
structure et de ses composantes.

2. LE VECU DU PATIENT

Les indicateurs psychométriques, qu’ils soient généri-
ques ou spécifiques, donnent des scores ou des sous-
scores ordinaux qui refletent des rangs, mais ne mesu-
rent pas des grandeurs métriques. En décrivant le
retentissement multi-dimensionnel de la maladie et des
traitements, ils permettent aux praticiens de gérer de
maniére fine la qualité de vie de leurs patients.
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Or, le malade n’a que faire d’une description exhaustive
de ses plaintes et de ses génes, ce qui lui importe, c’est de
pouvoir exprimer la diversité de ses atteintes en fonction
du regard qu'il porte sur sa vie, et de I'importance relative
qu’il accorde a tel ou tel de ses aspects. Lui, et lui seul, peut
le faire. Il est, selon les mots de A. DAZORD et P. GERIN
(7), « le seul expert possible, la référence exclusive ».

Souvent, en pensant bien faire et en pensant jouer contre
la part irrationnelle et mal informée du malade, le méde-
cin peut aller a I'encontre des préférences des patients. B.
McNEIL (8) a bien montré le danger d’un tel comporte-
ment. Pour traiter le cancer du poumon, deux stratégies
peuvent étre envisagées : la chirurgie et la radiothérapie.
La premiere offre un taux de survie a 5 ans de 33 %, mais
elle n'est pas dépourvue de risque puisque le taux de
mortalité per-opératoire atteint 10 % La seconde est tota-
lement s(re, mais présente un taux de survie a 5 ans
moins favorable de 22 %. Le malade confronté a ce choix
privilégie la certitude. Au nom de quoi le chirurgien
pourrait-il suggérer que la premiére des stratégies est
préférable a la seconde, quand le malade éprouve une
répulsion totale vis-a-vis du risque.

Il convient donc d’obtenir des malades qu'’ils explicitent
correctement leurs préférences, par rapport a un éventail
d’états de santé intégrant les diverses dimensions d’at-
teinte de qualité de vie. Les outils de mesure pour révéler
leurs préférences peuvent étre trés divers : échelle visuelle
analogique, technique du dilemme thérapeutique, mé-
thode des temps psychologiquement équivalents. Dans
les trois cas, il y a formulation d’un jugement synthétique
qui integre l'intensité des altérations de qualité de vie,
sans leur attribuer des notes spécifiques.

3. LES PREFERENCES DE LA COLLECTIVITE

L’économiste a besoin de résultats globaux. Il lui faut
disposer d’'une commune mesure pour comparer les
effets des choix les plus en amont du systeme de santé ;
ceux qui portent sur des techniques et des équipements
utilisables par des populations.

La finalité de I'approche par la méthode des préférences
démocratiquement exprimées est donc radicalement dif-
férente de celle des cliniciens. L'utilité de chaque état de
santé est évaluée par un chiffre, le long d’un continuum
qui est souvent compris entre la mort (ayant une valeur
d'utilité de 0) et la parfaite santé (ayant une valeur d'utilité
de 1). Des lors qu’il s’agit d’'un probléme d’allocation de
ressources, il devient logique de dégager ces coefficients en
interrogeant les représentants du grand public qui sont, en
dernier ressort, les financeurs du systeme a travers I'impot et
les cotisations sociales. On peut le faire en demandant aux
personnes interrogées une appréciation globale (approche
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holistique) des états de santé qu’elles sont susceptibles
de traverser (Matrice de ROSSER & KIND) (9). Mais le
plus souvent, on utilise des coefficients de qualité de
vie prédéterminés qui sont directement intégrés dans
des systemes de classification multi-attributs des états
de santé, explicitement décomposés (HUI (10, 11, 12)
Mark 1, Mark 2 et Mark 3 et 15-D (13)) ou implicite-
ment décomposés (QWB (14) et EuroQolL 5-D (15)). Le
produit des années passées, dans un état de santé
donné par un coefficient pré-déterminé de qualité de
vie, permet alors de transformer le temps passé en
mauvaise santé en fraction équivalente d'espérance de
vie ajustée sur la qualité de vie (EVAQ (16) ou QALY’s
7).

Pour disposer d’un critere au regard duquel I'impact du
traitement ou les mérites respectifs de deux traitements
alternatifs peuvent étre comparés, il suffit de diviser le
co(t du traitement par le résultat en QALY'’s. C'est le
principe des études codt-utilité.

CONCLUSION

L’évaluation de la qualité de vie est appelée a connaitre
un développement considérable, quelque soit le systeme
de production sociale. Dans I’hypothése d’un développe-
ment d'un quasi marché de la santé, |’évaluation du
rapport colit-qualité orientera le choix des traitements.
Dans une situation de rationnement administratif, on sera
conduit & comparer les résultats obtenus en termes d’es-
pérance de vie ajustée sur la qualité par rapport aux
dépenses engagées. Au XXI€ siecle, il semble bien que les
services de santé seront structurés et organisés en fonction
de la qualité des services rendus aux consommateurs.
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