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Chapitre 2 : Chez qui mesurer la qualité de vie ?

Les supports d’évaluation de la qualité de vie peuvent étre adaptés selon la capacité des
individus a répondre au questionnaire. Dans ce chapitre, nous abordons la problématique de
la langue, de l’age (jeunes enfants, personnes agées), et des capacités physiques et
mentales amoindries (troubles cognitifs, handicap sensoriel ou moteur...) qui peuvent réduire
"autonomie des individus et nécessiter une aide pour compléter le questionnaire. Enfin, ce

chapitre aborde la question de la spécificité de la fin de vie.

1. Personnes capables de répondre aux questionnaires

L’évaluation de la QDV est principalement effectuée par des questionnaires dits en auto-
évaluation, i.e. complétés par les patients eux-mémes. En effet, les patients eux-mémes
sont considérés comme la source d’information la plus appropriée concernant leur propre
état de santé (1). De ce fait, les questionnaires sont généralement développés et validés
directement au sein de la population cible.

Au-dela de U’évaluation de la QDV des patients, la réflexion autour de la QDV s'élargit
aujourd’hui au champ des aidants et plus particulierement aux aidants naturels (famille et
entourage du patient) (2). L'aidant naturel est aujourd’hui un opérateur essentiel dans la
prise en charge et les soins du patient. Evaluer la qualité de vie des aidants est ainsi
pertinent dans le sens ou cette mesure serait un témoignage indirect de la capacité de
l'aidant a « aider ». De plus, l'aidant est un acteur important de 'amélioration de la qualité
de vie du patient (3).

En ce qui concerne les jeunes patients, |’auto-évaluation reste possible. Le choix du
questionnaire se fera en fonction de l’age de U'enfant. Il existe différents outils développé
et validés a partir du point de vue exclusif de I’enfant pour des tranches d’age spécifiques
(4-6). Par exemple, nous pouvons citer le « Pediatric Quality of Life Inventory » (PedsQL,)
(7) ou le questionnaire VSP-A (Vécu et Santé Percue de I’Adolescent et de U’enfant). Le
PedsQL mesure quatre dimensions (fonctionnement physique, social, scolaire et émotionnel)
et présente différentes versions selon l’age (de 2-4 ans, 5-7 ans, 8-12 ans, 13-18 ans). A
partir de 5 ans ’enfant peut le compléter lui-méme (lecture des questions a voix haute),
mais une version « parent » existe des 2 ans. Le VSP-A est un auto-questionnaire qui a été
développé et validé en francais pour les enfants et adolescents, conformément aux
standards en vigueur. Il évalue 9 dimensions (vitalité, bien-étre psychologique, relations

avec les amis, loisirs, relations avec la famille, bien-étre physique, relations avec les
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enseignants, travail scolaire, estime de soi) (6,8). Il a été développé a partir du point de vue
exclusif de enfant et les valeurs de référence en population francaise sont disponibles.

Il existe deux versions de cet auto-questionnaire, une version « enfant » pour les enfants

agés de 8 a 10 ans et une version « adolescent » pour les jeunes agés de 11-17 ans.

2. Personnes en incapacité de répondre elles-mémes

L’auto-évaluation de la QDV peut étre difficile pour certains patients, comme les personnes
agées fragiles, les personnes ayant une déficience cognitive, les tres jeunes patients et les

personnes en fin de vie (9,10).

a. Les enfants

Chez les jeunes enfants, bien que différents outils d’auto-évaluation existent comme
évoqués précédemment, certains outils peuvent étre remplis par les parents (voire par les
médecins). Cette méthode s’applique lorsque ’enfant est trop jeune (généralement en
dessous de 5 ans), en raison de ses capacités cognitives limitées a répondre (e.g. perception
du temps, mémoire, compréhension des questions (9,11); ou s’il est a un stade trop avancé
de la maladie. Par exemple, il est possible d’utiliser la version « parent » du PedsQL (7) des
2 ans, et il existe aussi le TNO-AZL Preschool Children Quality of Life (TAPQOL), qui permet
aux parents d’évaluer la QDV de leurs enfants entre 0 et 5 ans (12). Ce questionnaire évalue
12 dimensions regroupées en 4 domaines : fonctionnement physique, social, cognitif and
émotionnel. Plus récemment, un projet pédiatrique a été développé par le « National
Institute of Health » dans le but de disposer d’une banque de données regroupant des
indicateurs rapportés par les parents (proxy) de la QDV d’enfants de 5 a 17 ans. Ces
indicateurs recouvrent les domaines classiques de la QDV (le fonctionnement physique, la
détresse émotionnelle, ou encore la fatigue) et font partie des « Patient Reported Outcomes
Measurement Information System (PROMIS) (13,14)

Par conséquent, les hétéro-évaluations de la QDV des enfants sont nécessaires lorsque
Uenfant n’est pas capable de compléter une évaluation de sa propre QDV. Cette démarche
constitue une solution appropriée car dans la plupart des études sur les cancers pédiatriques,
il existe une correspondance modérée entre les auto-évaluations (jeunes patients malades
ou en rémission) et les hétéro-évaluations (parents) (15).

Toutefois, une auto-évaluation pourrait étre privilégiée a I’hétéro-évaluation. En effet, les
enfants souffrant de cancer rapportent souvent une QDV plus élevée que celle rapportée par
leurs parents (16-19) bien que certaines études montrent U’effet inverse ou encore des

rapports similaires de niveaux de QDV (20,21). Plus globalement, de faibles associations
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entre les auto et hétéro-évaluations dépendraient d’aspects méthodologiques (type
d’analyses statistiques (20), similarité des questions entre les versions pour les enfants et
celles des parents (16,22), de la population étudiée (tout-venants ou souffrants d’une
maladie chronique), de la dimension de la QDV considérée du lieu ou se trouvent les
patients-parents (séjour a ’hopital vs domicile (23) ou encore du niveau d’éducation des
parents (16).

Par exemple, il existe une correspondance plus forte entre les parents et les enfants aupres
d’enfants malades qu’auprés d’enfants sains (22,24) ou aupres d’enfants avec traitement
que sans traitement (20). Les études montrent également une correspondance plus grande
pour les dimensions observables (e.g., physiques) que pour les dimensions plus subjectives
de la QDV (e.g., sociale et émotionnelle)(16,22). Enfin, des divergences peuvent apparaitre
entre les évaluations des peres et méres d’enfants souffrant d’un cancer, prédites par le
statut médical de Uenfant (i.e. en traitement, type de cancer) et par la QDV de chacun des
parents (25). De plus, ’hétéro-évaluation serait plus adaptée pour les enfants (jusqu’a 12
ans) que pour les adolescents souffrant d’un cancer (aprés 12 ans) (20) bien qu’une autre
étude suggéere que les parents sous-évaluent l’inquiétude des moins de 12 ans et surévaluent

’anxiété en lien avec le traitement aupres de leurs enfants de plus de 12 ans (26).

Il est a noter que la QDV de jeunes patients peut également étre évaluée par le personnel
médical, méme si cela se produit plus rarement. Dans une méta-analyse (27) ont montré que
la correspondance entre les réponses des enfants souffrant de cancer et celles du personnel
médical pour les dimensions objectives de la QDV (physiques) ne différait pas de la
correspondance entre les réponses des enfants et de leurs parents. A Uinverse, il y avait une
plus forte correspondance pour les dimensions subjectives (émotions) entre les parents et

enfants relativement aux réponses des médecins et enfants.

En conclusion, ’auto-évaluation pourrait étre privilégiée dés que possible, c’est-a-dire a
partir de 5 ans, tout en tenant compte des différences individuelles (I’age chronologique ne
correspondant pas toujours au méme age développemental). Toutefois, une évaluation
supplémentaire faite par les parents, en plus de celle de U’enfant, pourrait permettre
d’enrichir les connaissances relatives a la QDV de ’enfant (e.g. préoccupations différentes
des enfants et des parents concernant certains aspects ;(28). De plus, ’hétéro-évaluation
pourrait étre particulierement pertinente pour les dimensions plus « objectives » de la QDV

de ’enfant.
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b. Personnes nécessitant une aide pour compléter le questionnaire

Parallelement aux jeunes enfants, d’autres populations peuvent avoir des difficultés a
compléter elles-mémes des questionnaires. Premiérement, les personnes qui présentent des
troubles moteurs. Dans une étude menée par Andersen et collaborateurs (29), des patients
souffrant de divers types de troubles (sclérose en plaques, maladie de Parkinson,
traumatismes craniens, traumatisme de la moelle épiniere) ainsi que leur proche aidant
principal, un ami ou un soignant ont répondu a une interview téléphonique sur la QDV du
patient.

Malgré une tendance des proches a sous-estimer la QDV des patients, les résultats montrent
une correspondance élevée entre leurs QDV, surtout pour les dimensions objectives. La
correspondance était cependant plus faible pour les dimensions plus subjectives et aupres
des deux autres catégories de répondants (amis et soignants).

Deuxiemement, pour les patients qui présentent une déficience intellectuelle, Balboni et al.
(30) ont montré que les patients avec une déficience moyenne a modérée étaient capables
de répondre au questionnaire et leurs réponses correspondaient a celles du proche, surtout
si celui-ci avait comme instruction de répondre comme s’il était le patient. Comme déja
observé pour les jeunes enfants et les personnes avec déficience motrice, la correspondance
était plus forte pour les dimensions objectives, comparativement aux dimensions
subjectives. Pour les patients en incapacité de répondre, |’hétéro-évaluation pourrait étre
préconisée du fait que les évaluations de deux proches d’un méme patient ne différaient
pas, laissant supposer que cette méthode pourrait étre fiable. De méme, pour les patients
avec une aphasie sévere, [’hétéro-évaluation est utilisée (31) bien qu’une version picturale
ait été développée (Aachen Quality of Life Inventory (32)) afin de laisser la possibilité aux
patients de répondre eux-mémes (pouce vers le haut/bas ; émoticones) (33).

Enfin, auprés des patients en fin de vie ou soins palliatifs, les patients peuvent étre
interrogés sur leur QDV seulement s’ils sont en état de répondre eux-mémes. Dans le cas
contraire, les proches pourraient évaluer de maniére fiable la QDV du patient. C’est le cas
dans U’étude de Kutner et al., (34) qui montre la quasi absence de différence entre les
réponses des patients et du proche (ou du soignant) mais des corrélations plus fortes pour
les dyades patient-soignant que patient-proche. Par contre, d’autres études ne confirment

pas ces résultats et montrent que les proches sous-estiment la QDV des patients (35).
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POINTS CLES

e La QDV doit étre mesurée chez tout individu susceptible d’avoir une
évolution de sa qualité de vie suite a une situation donnée (diagnostic de
maladie, évaluation d’une intervention, en routine...)

e L’autoévaluation doit étre priorisée chez toutes les personnes en
capacité de répondre a ’évaluation.

e L’évaluation par un tiers peut étre envisagée lorsque l’état de l’individu
ne lui permet pas de répondre.

e En recherche, un outil adapté et validé a la situation précise de ’étude

\ doit étre utilisé.
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