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Chapitre 1 : Pourquoi mesurer la qualité de vie ?

L’administration d’un questionnaire de QDV peut étre considérée comme un acte médical et
son utilisation doit amener le chercheur ou le clinicien a se poser la question de la finalité
de la mesure de la QDV [1]. Si cette question semble ne plus se poser en recherche clinique
en cancérologie, avec son utilisation massive en critére secondaire mais également comme
critere de jugement principal ou co-critére de jugement principal notamment chez les
personnes agées ou dans le cas de la fin de vie [2], celle de son utilité en pratique clinique
n’est pas encore évidente pour tous. Cependant, plusieurs raisons peuvent motiver ou
justifier la mesure de la QDV chez les patients atteints de cancer que ce soit en recherche

ou dans la pratique clinique.

En recherche clinique en cancérologie, la QDV est utile pour évaluer non seulement les effets
secondaires des thérapeutiques mais aussi leur efficacité a travers des nouveaux concepts
comme la survie sans détérioration de la QDV [3] ou encore le temps jusqu’a détérioration
de la QDV [4].

En pratique clinique, la mesure de la QDV peut avoir une justification ou une utilité
différente selon que ’on soit a ’échelle du patient ou a ’échelle du groupe de patients [5,
6]. A Uéchelle individuelle, le questionnaire de QDV peut étre utilisé comme outil de
dépistage, de suivi ou de médecine personnalisée (médecine centrée sur le patient). A
’échelle du groupe, la QDV peut servir d’outil d’aide a la décision ou encore d’outil

d’évaluation de la qualité des soins.

1. A ’échelle du patient

a. Un outil de dépistage

La QDV peut étre utilisée comme outil de dépistage notamment de problémes physiques,
sociaux, d’anxiété, de dépression, dans le cadre du suivi de patients atteints de cancer. Ceci
est possible a condition que les symptomes ou signes dépistés soient non seulement
fréquents mais que la prise en charge habituelle ne permette pas de les identifier
systématiquement. Les scores obtenus par le remplissage du questionnaire permettent au
clinicien de déceler U’existence possible d’un probléme. Cette utilisation est plus adaptée

pour les questionnaires avec des modules spécifiques comme par exemple le dépistage de
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troubles de la fonction sexuelle mesurée par le module spécifique QLQ-BR23 pour les
patientes atteintes d’un cancer du sein.

En clinique, cela suppose que le patient remplisse le questionnaire en amont de la
consultation et que le résultat soit transmis au praticien (oncologue, infirmier en pratique
avancée, autre) directement. Le dépistage étant basé sur une mesure unique, son
inconvénient reste le fait qu’il ne permet pas d’avoir une idée de ’évolution dans le temps

du symptome/probleme dépisté.

b. Un outil de suivi (monitorage)

La QDV peut étre utilisée comme outil de suivi longitudinal des patients atteint de cancer
notamment pendant la période de traitement afin d’évaluer non seulement ’efficacité des
traitements mais aussi leurs effets secondaires. Un retour régulier des données au clinicien
permet a ce dernier de s’assurer du bon fonctionnement du traitement appliqué ou le cas
échéant d’adapter la stratégie thérapeutique mise en ceuvre en proposant par exemple des
soins de support. Cet objectif présente les avantages de permettre un suivi longitudinal des
patients, de pouvoir évaluer ’efficacité des interventions mises en ceuvre puis de faciliter
leurs modifications ou adaptations si nécessaire. Cependant, l’inconvénient majeur est la

fréquence des mesures qui pourrait réduire la faisabilité pratique.

c. Un outil de prise en compte du point de vue du patient

Le développement récent des notions de « soins centrés sur le patient » ou « de prise de
décision partagée » ont mis en avant la question du point de vue du patient dans sa prise en
charge [7]. L’utilisation des données de santé percue et notamment de QDV est l'un des
moyens pouvant permettre d’intégrer les souhaits du patient dans la stratégie de prise en
charge. La mise en place des stratégies de traitement en cancérologie implique souvent de
peser les risques et les avantages parfois entre la survie et la QDV. La mesure de la QDV peut
étre un moyen d’alerter le clinicien sur les préoccupations ou les priorités du patient en

matiére de soins et faciliter la prise de décision partagée entre le patient et le clinicien.

2. A ’échelle du groupe de patients

a. Un outil d’aide a la décision

En matiere de bonnes pratiques, la décision de choisir une stratégie thérapeutique doit
intégrer, en plus des conséquences positives et négatives et des probabilités de succes de
chaque traitement, un « exercice de clarification des valeurs » au cours duquel le patient

évalue explicitement la valeur que représentent pour lui les avantages et les inconvénients
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des différentes options de traitement. Cet exercice intégre souvent des informations sur les
conséquences de chaque option de traitement sur leurs effets secondaires potentiels, qui
ont un impact sur la QDV du patient.

Des études montrent que non seulement les patients ont besoin d’informations sur la QDV
lors de la prise de décision [8] mais également qu’ils sont capables de comprendre les
données de QDV lorsqu’elles leur sont présentées simplement et de les intégrer dans leur

processus de prise de décisions sur les options thérapeutiques [9].

b. Un outil d’évaluation de la qualité des soins

La collecte des données de santé percue et donc de la QDV peut étre un moyen d’évaluer la
qualité des soins recus par les patients. La comparaison de la QDV des patients ayant une
situation clinique similaire et recevant des stratégies thérapeutiques différentes ou prise en
charge dans des structures différentes peut étre un indicateur de la qualité de prise en
charge. Cependant, le lien entre la QDV des patients et la qualité de leur prise en charge

n’est pas toujours clair et évident.

c. Un outil pour faciliter la communication entre plusieurs professionnels

Dans le contexte de la cancérologie, de nombreuses décisions sont prises dans le cadre des
réunions de concertation pluridisciplinaire loin du cadre unique clinicien-patient. Les
données de santé percue en général et de QDV en particulier peuvent étre utilisées comme
moyens pour fournir aux cliniciens une méthode structurée pour documenter les problémes
multidimensionnels des patients et un moyen d'offrir un langage commun pour faciliter la

communication entre des professions d'horizons différents [10].

3. Conclusion

Si la mesure de la QDV en recherche oncologique est de plus en plus valorisée en recherche
clinique aujourd’hui, celle de sa mesure en pratique clinique de routine reste un défi
important du point de vue du clinicien, du patient et du systeme de santé. L’acceptabilité
des patients aussi bien que la volonté des cliniciens a prendre en compte et utiliser les
données de QDV et la capacité du systéeme de santé a organiser et faciliter la collecte sont
les conditions indispensables a la vulgarisation de Uutilisation de la QDV aussi bien en
recherche que dans la pratique clinique.
Abdou OMOROU
Médecin épidémiologiste, CIC-EC, CHRU de Nancy
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Points clés

N

POINTS CLES

Que ce soit en recherche ou en pratique clinique, la mesure de la QDV
peut se justifier :

. Dans une approche individuelle du patient :

- Un outil de dépistage des symptomes physiques et psychologiques
du patient tel que l’anxiété ou la dépression.

- Un outil de suivi longitudinal de I’état physique et psychologique
du patient au cours de la prise en charge avec possibilité de modification
thérapeutique ou de mise en place de soins de support.

- Un outil de prise en compte de ’avis du patient en intégrant les
souhaits et les préoccupations du patient dans la stratégie thérapeutique.
. Dans une approche collective (groupe de patients) :

- Un outil d’évaluation de la qualité des soins par la mesure de leurs
conséquences sur la santé percue des patients.

- Un outil d’aide a la décision car en cas d’efficacité clinique
comparable, le choix d’une stratégie thérapeutique peut étre basé sur
celle qui a le moins d’impact négatif sur la QDV.

- Un outil de communication entre les professionnels et les

chercheurs au méme titre que les indicateurs cliniques.
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