LA QUALITE DE VIE DANS LE CHAMP MEDICAL
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Resume : Depuis le début des années 70, la notion de qua-
lit¢ de vie fait I'objet d’un intérét croissant dans le champ
meédical, sans pour autant que n’émerge un consensus
scientifique sur une maniére de la définir et de la mesurer.
L'objectif de cette revue narrative de la littérature consiste
a décrypter la notion de qualité de vie dans le champ
meédical afin de permettre aux cliniciens-chercheurs et aux
cliniciens, qui utilisent des instruments de mesure de la
qualité de vie en pratique clinique, de se forger un avis
éclairé et nuancé sur la question. Pour ce faire, le papier
se décline en trois parties. Tout d’abord, il fait état d’un bref
apercu de l'origine de la notion dans le champ médical en
exposant, notamment, les principaux facteurs expliquant
son émergence et son importance grandissante. Ensuite, il
explore la pluralité de définitions de la qualité de vie et de
ses dérivés (e.g. qualité de vie liée a la santé), ainsi que
ses instruments de mesure dans le champ médical. Enfin,
il présente quelques reperes pour l'utilisation d’instruments
de mesure de la qualité de vie liée a la santé en pratique
clinique.
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QUALITY OF LIFE IN THE MEDICAL FIELD: A BRIEF OVERVIEW OF ITS
ORIGIN, SEMANTICS, MEASURING INSTRUMENTS AND CLINICAL USE

SummaRry : Since the early 1970s, the concept of quality of
life has been the subject of increasing interest in the medi-
cal field, although no scientific consensus has emerged
on how to define and measure it. The aim of this narrative
review of the literature is to decrypt the notion of quality of
life in the medical field, in order to enable clinicians-resear-
chers and clinicians who use quality of life measurement
instruments in clinical practice to form an informed and
nuanced opinion on the issue. To do so, the paper is divi-
ded into three parts. Firstly, a brief overview of the origin
of the concept in the medical field is given by exposing
the main factors explaining its emergence and its rise in
importance. Next, the plurality of definitions of quality of
life and its derivatives (e.g. health-related quality of life), as
well as its measurement instruments in the medical field,
are explored. Finally, some benchmarks for the use of
health-related quality of life instruments in clinical practice
are presented.

Keyworbs : Quality of life - Health-related quality of life -
Instruments - Clinical research - Clinical practice

INTRODUCTION

Au cours des cinquante derniéres années,
I'intérét pour la notion de qualité de vie s’est
manifesté de fagon croissante dans le champ
meédical, tant en recherche qu’en pratique cli-
nique (1-3). La qualité de vie dans le champ
meédical revét une importance capitale pour éva-
luer 'impact de la maladie et du traitement sur
la vie des patients (4, 5). Néanmoins, nonobs-
tant son importance grandissante au cours des
derniéres décennies, il n’existe toujours pas de
consensus scientifique sur une maniére de la
définir et de la mesurer (1-3, 5, 6).

L’objectif de cette revue narrative de la litté-
rature consiste a décrypter la notion de qualité
de vie dans le champ médical afin de permettre
aux cliniciens-chercheurs et aux cliniciens, qui
utilisent des instruments de mesure de la qualité
de vie en pratique clinique, de se forger un avis
éclairé et nuancé sur la question. En effet, le
choix de l'instrument de mesure de la qualité de
vie a des effets sur la stratégie de soins et sur la

(1) Département des Sciences de la Santé publique,
ULiége, Belgique.

prise en charge des patients et ce, notamment
en raison de la vision de la santé et de la finalité
dont l'instrument est porteur.

Pour répondre a cet objectif, le travail sera
décliné en trois parties principales. Dans la
premiere, il sera fait état d’'un bref apergu de
I'origine de la notion dans le champ médical
en exposant, notamment, les principaux fac-
teurs expliquant son émergence et sa montée
en importance. Dans la deuxiéme partie, seront
explorés la pluralité de définitions de la qualité
de vie et de ses dérivés (e.g. qualité de vie liée
a la santé) ainsi que ses instruments de mesure
dans le champ médical. Dans la troisieme partie,
seront présentés quelques repéres pour l'utilisa-
tion d’instruments de mesure de la qualité de vie
liée a la santé en pratique clinique.

BREF APERCU DE L’ORIGINE DE LA
NOTION DE QUALITE DE VIE DANS LE
CHAMP MEDICAL

DES PRINCIPAUX FACTEURS EXPLIQUANT
L’EMERGENCE DE LA NOTION DE QUALITE DE VIE
DANS LE CHAMP MEDICAL

Avant de mettre en lumiére les principaux
facteurs expliquant I’émergence de la notion
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de qualité de vie dans le champ médical, il est
important de brievement noter que cette notion
s’est préalablement manifestée dans d’autres
champs. En effet, les premiéres traces de la
notion de qualité de vie, sans pour autant la nom-
mer en tant que telle, remontent a la philosophie
grecque antique. En témoigne cette maxime de
Platon «L’essentiel n’est pas de vivre, mais de
bien vivre». Toutefois, selon Wood-Dauphinee
(5), c’est en 1920 qu’apparait pour la premiéere
fois la notion de qualité de vie dans le domaine
des sciences sociales avec I'ouvrage fondateur
de Pigou sur I'économie du bien-étre (7). Peu de
temps apres la parution de cet ouvrage, la notion
va faire son apparition dans d’autres domaines.
S’agissant du champ meédical, I'émergence de
la notion peut s’expliquer par différents facteurs.

Au cours du siecle dernier, la structure démo-
graphique globale a changé. L’espérance de vie
a augmenté, notamment grace a I'amélioration
des thérapies médicales (2). Cette évolution a
engendré, plus particulierement dans les pays
industrialisés, une transition épidémiologique
ou l'effondrement des maladies infectieuses a
laissé la place aux maladies non transmissibles
cliniquement gérables (8). Face a ce nouveau
tableau épidémiologique, les mesures objec-
tives de I'état de santé des populations, telles
que la mortalité et la morbidité, ne semblent
plus suffisantes (9). Le monde académique et le
monde politique vont donc appeler au dévelop-
pement de nouvelles mesures de I'état de santé
des populations (10).

Ces nouvelles mesures vont apparaitre dans
un contexte sociopolitique particulier. Les bou-
leversements sociaux des années 60-70 vont
participer a la diffusion d’idées de démocratie
participative et d’autogestion trouvant un écho
dans le monde universitaire (11). A cet égard,
la médecine n’échappera pas a ces boulever-
sements et fera I'objet de contestations (12).
L’'attitude paternaliste des professionnels de
santé est remise en question au nom de valeurs
égalitaires respectueuses du point de vue du
patient (12). Par ailleurs, on remet en ques-
tion I'unique contribution de la médecine dans
I'accroissement de I'espérance de vie, au profit
d’une amélioration substantielle des conditions
sociales et économiques ainsi que du niveau
d’hygiéne et de nutrition de la population. Selon
Benamouzig, c’est dans ce contexte que vont
émerger, a c6té des mesures objectives de I'état
de santé en phase avec le paradigme biomé-
dical, des mesures empreintes d’une concep-
tion plus démocratique intégrant des éléments
subjectifs directement rapportés par le patient
comme la qualité de vie (12).

C’est en 1966 qu’on voit apparaitre, de
maniére explicite, la notion de qualité de vie
dans le champ médical a travers un éditorial inti-
tulé «Medecine and quality of life» (13) publié
par Elkinton dans la revue Annals of Internal
Medicine. Dans cet éditorial, I'auteur souligne
que les nouvelles technologies médicales, plus
particulierement les procédures de transplan-
tation rénale et de dialyse chronique, aménent
les cliniciens a se poser de nouvelles questions
concernant la valeur de la vie humaine. Ainsi
se pose, notamment, la question de savoir si la
dialyse chronique fournit une vie qualitativement
satisfaisante chez les patients concernés.

Depuis la parution de I'éditorial de Elkinton
en 1966 (13), le nombre de contributions scien-
tifiques relatives a ce sujet a grandi de facon
exponentielle. En effet, la recherche d’articles
dans Pubmed avec le mot-clé «quality of life»
aboutit a l'identification de 191.376 sources
entre 1966 et 2019 (Figure 1).

DES RAISONS EXPLIQUANT SON UTILISATION
CROISSANTE DANS LE CHAMP MEDICAL

Dés les années 70, les mesures de qualité de
vie se propagent dans le champ meédical, et plus
particulierement en recherche clinique, avec
comme objectif principal d’évaluer les effets des
traitements sur les patients (14). S’appuyant sur
des données subjectives recueillies auprés des
patients, les mesures de qualité de vie dévelop-
pées dans le champ médical ont 'avantage de
pouvoir bénéficier des avancées déja accom-
plies dans d’autres domaines tels que la statis-
tique, la sociologie, 'économie et la psychologie
(12).

Au tournant des années 80, l'utilisation de
mesures de la qualité de vie dans le champ
meédical continue de croitre et la part d’études
médicales se référant uniquement a des
mesures cliniques objectives décroit (15). La
hausse des dépenses de santé dans les états
occidentaux va favoriser le développement,
dans le champ médical, de mesures de qualité
de vie a usage économique, destinées a évaluer
I'efficience des stratégies de soins a partir de la
qualité percue par les patients (16). Ainsi, dans
une optique de rationalisation des colts, des
problématiques cliniques vont étre appréhen-
dées par des économistes (17). De nouveaux
instruments de mesure de la qualité de vie, tels
que le QALY («Quality Adjusted Life Years») et
le DALY («Disability Adjusted Life Years»), vont
voir le jour. Ces derniers associant des mesures
de préférences individuelles aux calculs cout-
bénéfice vont se propager dans la littérature
meédicale et renforcer l'utilisation de la qualité
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de vie dans le champ médical (12). La multipli-
cation des mesures de qualité de vie dans le
champ médical entrainera une amélioration de
leur qualité méthodologique, avec le développe-
ment d’une métrologie plus rigoureuse (5).

DEFINITIONS ET INSTRUMENTS DE
MESURE DE LA QUALITE DE VIE DANS
LE CHAMP MEDICAL

Outre le fait que la qualité de vie se soit déve-
loppée dans des champs divers et variés, force
est de constater I'existence, au sein du champ
meédical, d’'une pluralité de définitions et de
mesures de la qualité de vie. Cela peut, notam-
ment, s’expliquer par le fait que la plupart des
recherches sur cette matieére ont été menées de
facon inductive, ne découlant pas d’'un modele
théorique (18). En effet, les premiers travaux
de recherches étaient disparates et orientés de
maniére a résoudre, pragmatiquement, un pro-
bleme médical comme, par exemple, I'évaluation
de la fonction physique de personnes paraplé-
giques dans un programme de réhabilitation de
la moelle épiniére, ou encore I'évaluation de
I’état émotionnel de patients en psychothérapie
(18). En conséquence, le besoin de développer
un instrument de mesure fiable, valide et sen-
sible, était plus important que I'élaboration et la
mise a I'épreuve d’'un modéle conceptuel (5).

DEFINITIONS DE LA QUALITE DE VIE

La diversité des instruments développés pour
mesurer la qualité de vie, dans des contextes

culturels différents et dans des spécialités medi-
cales différentes, a participé a la diffusion de
plusieurs maniéres de la définir (19). En effet,
la qualité de vie a été utilisée pour désigner une
variété de choses différentes telles que I'état de
santé, le fonctionnement physique, les symp-
tbmes, la dimension psychosociale, le niveau de
satisfaction de la vie, le bien-&tre et le bonheur
(1). Nonobstant I'absence de consensus scien-
tifique sur la définition de la notion de qualité de
vie, il semble que celle qui soit la plus commu-
nément admise émane de I'Organisation Mon-
diale de la Santé (OMS) qui positionne la qualité
de vie dans le champ de la santé publique (20).
Il s’agit de «la perception qu’a l'individu de sa
place dans l'existence, dans le contexte de la
culture et du systeme de valeurs dans lesquels
il vit, en relation avec ses objectifs, ses attentes,
ses normes et ses inquiétudes. C’est un concept
tres large, influencé de maniere complexe par la
santé physique de la personne, son état psy-
chologique, son niveau d’indépendance, ses
relations sociales, ainsi que sa relation aux élé-
ments essentiels de son environnement» (21).
Ainsi, ce concept complexe, subjectif et multidi-
mensionnel ne peut étre réduit a la seule notion
d’état de santé dont il se distingue par ailleurs
(22). Pour montrer que ces deux notions ne
peuvent pas étre utilisées de fagon interchan-
geable, Moons et coll. (2) s’appuient sur un
exemple. Un pécheur paraplégique qui a, de
facon évidente, un mauvais état de santé en
termes de mobilité, peut avoir une bonne qua-
lité de vie subjective s’il est encore capable de
pécher, bien qu’il le fasse depuis une chaise
roulante.
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Figure 2. Schéma distinguant les notions de qualité
de vie, qualité de vie liée a la santé et état de santé
(d’aprés Curtis et coll., 1997, réf. 30). La fleche
permet de visualiser le sens de la relation et de
I’'influence entre les trois notions.
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Néanmoins, I'état de santé constitue un
aspect important de la qualité de vie. En consé-
quence, la notion de «qualité de vie liée a la
santé» (QVLS), en anglais «health-related qua-
lity of life», a été élaborée pour appréhender les
perceptions subjectives des individus se rappor-
tant a I'état de santé, la maladie, le handicap,
'incapacité et I'efficacité des traitements (23).
En réduisant I’étude de la qualité de vie aux
effets induits par I'état de santé, la notion de
qualité de vie liée a la santé ne tient pas direc-
tement compte de certaines dimensions de la
qualité de vie telles que les aspects culturels,
politiques ou sociétaux (1).

Cette notion plus réductrice que la notion de
qualité de vie, et en phase avec le paradigme
biomédical, va gagner en importance et étre de
plus en plus utilisée dans le champ médical,
sans pour autant qu’émerge un accord sur une
fagcon de la définir (5). Ainsi, aprés revue de la
littérature, Karimi et Brazier (6) considérent qu’il
est possible de regrouper la notion de QVLS
sous quatre définitions différentes. Premiére-
ment, elle peut étre définie comme «/a maniere
dont une personne fonctionne dans la vie et son
bien-étre percu dans les domaines physique,
mental et social de la santé» (24). Deuxiéme-
ment, elle peut aussi étre définie directement
en relation avec la notion de qualité de vie : «La
qualité de vie est un concept global qui englobe
tous les facteurs ayant un impact sur la vie d’'un
individu. La qualité de vie liée a la santé n’inclut
que les facteurs qui font partie de la santé d’un
individu» (25). Troisiemement, elle peut aussi
étre définie comme «les aspects du bien-étre
percu qui sont liés ou affectés par la présence

d’une maladie ou d’un traitement» (26). Qua-
triemement, elle peut, enfin, étre définie comme
«les valeurs attribuées aux différents états de
santé» (27).

Les différents éléments présentés ci-des-
sus montrent que la frontiere entre la notion de
«qualité de vie» et celle de «qualité de vie liée
a la santé» n’est pas parfaitement étanche. Ce
méme constat peut étre dressé pour la distinc-
tion entre la notion de «qualité de vie liée a la
santé» et celle de «santé». A cet égard, certains
auteurs (2, 5, 28) considérent que la notion de
QVLS repose sur I'esprit de la définition de la
santé proposée par 'OMS, c’est-a-dire «un état
de complet bien-étre physique, mental et social,
ne consistant pas seulement en une absence de
maladie et d’infirmité» (29).

Afin de clarifier la situation et de rendre plus
lisibles les différentes notions évoquées, il
semble intéressant de les représenter sous la
forme d’'un schéma (Figure 2). Ce dernier s’ins-
pire d’'un croquis réalisé par Curtis et coll. (30)
qui considérent les notions de qualité de vie, de
qualité de vie liée a la santé, et d’état de santé
comme distinctes, bien que proches.

INSTRUMENTS DE MESURE DE LA QUALITE DE VIE
LIEE A LA SANTE

La qualité de vie (liee a la santé) est une
notion trop complexe pour étre mesurée directe-
ment; par contre, il est possible de mesurer ses
attributs (31). En effet, il ne s’agit pas de savoir
ce qu’est la qualité de vie, mais bien de quanti-
fier certains de ses attributs/dimensions définis
dans une optique opérationnelle (31).

A partir des années 70, une grande diversité
d’instruments de mesure de la QVLS fut élabo-
rée et utilisée dans le champ médical (5). Les
différents instruments développés sont consti-
tués de plusieurs questions pouvant étre regrou-
pées dans des dimensions qui représentent
chacune un aspect de la QVLS (31). Certains
auteurs estiment qu’il existe, entre ces multiples
instruments, un socle commun de dimensions
comportant I'état physique du sujet, ses sensa-
tions somatiques, son état psychologique et ses
relations sociales (5, 31, 32). Ces instruments
de mesure de la QVLS peuvent étre auto-admi-
nistrés (le répondant lit et répond lui-méme) ou
hétéro-administrés (par téléphone ou par inter-
view). lls peuvent étre génériques, c’est-a-dire
adaptés a différents types de populations saines
ou pathologiques, ou spécifiques, c’est-a-dire
adaptés a un seul type de population patholo-
gique.
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S’agissant des instruments génériques, il en
existe une multitude. En conséquence, il semble
intéressant de présenter succinctement les deux
instruments les plus utilisés internationalement
dans le champ médical, a savoir 'EuroQol-5D
(EQ-5D) (33) et le 36-Item Short Form Health
Survey (SF-36) (34). Ces deux instruments,
d’inspiration utilitariste, ont été développés dans
les années 90.

L'EQ-5D est le fruit d’'un travail mené par un
groupe de chercheurs européens, I'EuroQol
group (33). Il comporte cing dimensions : la
mobilité, 'autonomie personnelle, les activités
courantes, les douleurs, I'anxiété et la dépres-
sion. Cet instrument, traduit dans plusieurs
langues, a surtout été utilisé en économie de
la santé et, au niveau macro-économique, pour
orienter les décisions relatives au rembourse-
ment de services et de soins, mais aussi dans
des études cliniques ou les codts sont analysés
(5).

Le SF-36 est une échelle multidimensionnelle
qui évalue I'état de santé indépendamment de
la pathologie causale, de I'age, du sexe ou du
traitement. Il comporte 36 questions réparties en
8 dimensions distinctes : I'activité physique; les
limitations dues a I'état physique; les limitations
dues a I'état psychique; les douleurs physiques;
la santé percue; la vie et la relation avec les
autres; la santé psychique, ainsi qu’'une dimen-
sion évolutive, a savoir I'évaluation de la santé
percue comparée a un an auparavant (34).

Face a l'utilisation croissante d’instruments
genériques de mesure de la QVLS dans le

champ médical, plusieurs cliniciens-chercheurs
vont participer a I'’élaboration d’instruments de
mesure de la QVLS spécifiques a une patho-
logie et ce, dans le but de mieux percevoir les
changements de I'état clinique du patient en vue
d’évaluer l'efficacité d’un traitement (5). A titre
d’exemple, plusieurs instruments ont été déve-
loppés dans le domaine des maladies respira-
toires et, plus particulierement, dans I'asthme.
S’agissant de cette pathologie, il existe un instru-
ment de mesure de la QVLS, I’Asthma Quality of
Life Questionnaire-standardized (AQLQ-S) (35)
qui est largement utilisé en recherche clinique
et, dans une moindre mesure, en pratique cli-
nique. Ce questionnaire validé scientifiquement
comporte 32 items répartis dans quatre dimen-
sions différentes : les symptémes (12 items),
la limitation des activités (11 items), la fonction
émotive (5 items) et les stimuli environnemen-
taux (4 items). Ce questionnaire ne contient
pas d’items qui auraient pu explorer I'impact de
'asthme sur d’autres dimensions de la qualité
de vie telles que les relations sociales, le bien-
étre financier, les opportunités d’emplois, etc.
(36). Ce questionnaire semble soutenir impli-
citement une visée économique et étre orienté
sur le paradigme biomédical, en témoigne le
nombre important d’items centrés sur les dimen-
sions symptémes et limitation d’activite.

Enfin, chaque type (générique ou spécifique)
d’'instrument de mesure de la QVLS présente
des avantages et des inconvénients. Dans le
Tableau | sont recensés les principaux avan-

Tableau |. Avantages et inconvénients des instruments génériques
et spécifiques de mesure de la qualité de vie liée a la santé.

pathologies
Avantages

différents groupes de patients

Instruments génériques

» Compatibles pour un large éventail de
« Utiles pour comparer les traitements de

« Utiles pour générer des données normatives

‘ Instruments spécifiques

* Pertinence des dimensions eu égard a la
pathologie

« Sensibles aux changements de santé
cliniguement importants

auprées de populations en bonne santé

« Utiles pour évaluer I'effet des nouvelles
technologies de soins de santé lorsque les effets
thérapeutiques sont incertains

* Pertinence limitée lorsqu’ils sont appliqués a * Non pertinents pour les populations de
une population de patients spécifiques patients non atteints de la pathologie

« Moins sensibles aux changements cliniquement | SPécifique

importants dans les domaines spécifiques a une * Pas utiles pour des comparaisons avec la
pathologie population générale

» Peuvent empécher de détecter les effets
secondaires ou imprévus d’un traitement

Inconvénients

©
[e)]
@
[e)]
[ee]
©
[e)]
©
~
=
N
o
N
(]
(@]
2
-
e
(]
=
>
]
[v4




Rev Med Liege 2021; 76 : 9 : 689-696

Louts G, ET coLL.

tages et inconvénients identifiés par Nixon et
coll. (37).

QUELQUES REPERES POUR
L’UTILISATION D’ INSTRUMENTS DE
MESURE DE LA QUALITE DE VIE LIEE A
LA SANTE EN PRATIQUE CLINIQUE

Face aux défis sans précédent auxquels les
systémes de soins de santé contemporains
sont confrontés - démographique (modification
de la pyramide des ages), eépidémiologique
(progression des maladies chroniques), social
(préoccupation des patients pour leurs droits),
technologique (accés en masse a l'information
sanitaire) et économique (rationalisation des
colts) - plusieurs travaux considéerent I'enga-
gement du patient comme un levier pour y
répondre, mais aussi comme un moyen de par-
ticiper a 'amélioration globale de la santé des
populations ainsi que de la qualité et la sécurité
des soins (38-40). L'engagement du patient peut
s’opérer aux différents niveaux du systéeme de
santé : dans la dispensation directe des soins
(micro); dans 'organisation des services et de la
gouvernance dans les établissements de santé
(méso); dans I'élaboration des politiques de
santé (macro).

S’agissant du niveau micro, plusieurs auteurs
considerent l'utilisation d’instruments de mesure
de la QVLS en routine comme une maniére
d’engager le patient dans ses soins (41-43).
Par ailleurs, le recours a ce type d’instruments
en pratique clinique présente plusieurs inté-
réts. Tout d’abord, cela permet de promouvoir
la communication entre le patient et le pres-
tataire de soins (44). En effet, ces outils per-
mettent d’aborder la santé dans sa dimension
physique, psychologique et sociale et, donc,
d’introduire dans la discussion des éléments qui
sont importants pour le patient et qui n’auraient
pas forcément été évoqués par le professionnel
de santé (45). Ensuite, cela permet d’identifier
des symptdbmes souvent négligés, mais aussi
des problémes qui sont importants aux yeux du
patient (e.g. dépression, lourdeur du traitement,
etc.) (46). En outre, ces instruments de mesure
permettent de suivre I’évolution de la maladie
ainsi que la réponse du patient aux interven-
tions thérapeutiques (45). Enfin, les praticiens
peuvent s’appuyer sur les résultats rapportés
par le patient pour choisir, seuls ou en collabo-
ration avec lui, le traitement le plus adapté a la
particularité et a la singularité de chaque patient
(43).

Néanmoins, nonobstant les intéréts évoqués
ci-dessus, la littérature montre un faible recours
aux instruments de mesure de la QVLS par les
praticiens (47). Différents obstacles peuvent
expliquer cette faible utilisation de ces instru-
ments de mesure en pratique clinique. Tout
d’abord, certains auteurs s’accordent a dire
que la plupart de ces instruments ont été pen-
sés pour une utilisation dans un contexte de
recherche clinique, avec, pour principale fina-
lité, d’évaluer I'efficacité des traitements théra-
peutiques (47-49). Ensuite, certains praticiens
ne les utilisent pas, car ils doutent de la valeur
ajoutée des informations que ces outils peuvent
apporter (50). Par ailleurs, I'implémentation et
l'utilisation de ce type d’instruments en routine
doit faire face a certaines contraintes logistiques
telles qu’'une augmentation de la charge de tra-
vail de la part des praticiens. En effet, ceux-ci
doivent s’assurer que chaque patient a bien
rempli le questionnaire demande, tenir compte
du temps supplémentaire nécessaire a I'analyse
des résultats et prévoir des consultations plus
longues (41). Enfin, face a la multitude d’instru-
ments de mesure existants, y compris pour une
seule et méme pathologie, certains praticiens
peuvent rencontrer des difficultés dans le choix
de l'instrument le plus pertinent (50).

A co6té des principaux intéréts et obstacles
liés a l'utilisation d’instruments de mesure de la
QVLS en pratique clinique, le fait d’utiliser un
instrument peut amener le praticien a s’engager
dans une réflexion sur ses objectifs de soins. En
tant que praticien, pourquoi et a quelles fins vais-
je utiliser un ou des instruments de mesure de la
QVLS ? Comment, en tant que praticien, dois-
je penser l'intégration de ces instruments dans
la prise en charge de mes patients ? En quoi
I'utilisation de ces instruments en routine me
questionne-t-elle sur ma pratique ? En ce sens,
'instrument pourrait presque étre vu comme
«un outil de réflexivité» de la pratique des soi-
gnants. Par ailleurs, le choix de l'instrument par
le praticien devrait l'inviter a s’interroger sur sa
vision de la santé. En effet, choisir un instrument
dont I'objectif consiste uniquement a évaluer
'impact de la maladie sur la fonction physique et
la symptomatologie est révélateur d’une vision
réductrice de la santé en phase avec le para-
digme biomédical. Enfin, méme si I'utilisation
d’un instrument de mesure de la QVLS offre la
possibilité au patient de faire entendre sa voix,
’engagement de ce dernier dans ses soins sous
la forme d’un partenariat est, en partie, tributaire
de la finalité et de la vision dont 'instrument uti-
lisé est porteur.
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CONCLUSION

Bien que la notion de qualité de vie ait gagné
en importance dans le champ médical depuis
les années 70, notamment dans une perspec-
tive d’évaluation des traitements thérapeu-
tiques, force est de constater que la multitude
d’instruments de mesure de la qualité de vie
développés rend difficile 'aboutissement a une
définition universelle de la qualité de vie. Plus
adaptée au champ médical, la notion de qualité
de vie liée a la santé a été construite pour res-
treindre I'’étude de la qualité de vie uniquement
basée sur les effets induits par I'état de santé.
Cette nouvelle notion a cependant renforcé le
chaos dans le champ lexical et sémantique
existant, a un point tel que certains auteurs uti-
lisent, dans leurs travaux, les notions d’«état de
santé», de «qualité de vie» et de «qualité de vie
lige a la santé» de facon indistincte. En outre,
face a ces notions floues, le terme encore plus
vague de «Patient-Reported Outcome» (PRO)
a été récemment proposé comme mot-valise
(51). Cette récente évolution ne fait qu’accroitre
la confusion dans le domaine.

Cependant, I'introduction de la notion de qua-
lité de vie en médecine présente un avantage
non négligeable, celui de donner une certaine
importance au point de vue du patient. En effet,
de nombreux auteurs considérent que l'intro-
duction de mesures de la qualité de vie pergue
par le patient, a c6té des mesures tradition-
nelles cliniques objectives, offre une image plus
compléte des résultats des soins et renforce la
légitimité de la perspective patient (5, 12, 16).
En outre, la collecte et I'utilisation d’instruments
de mesure de la QVLS en pratique clinique
est une maniére pragmatique de renforcer le
changement de paradigme du modéle de soins
paternaliste vers un modeéle de soins centré
sur le patient, voire vers un véritable partena-
riat de soins (50). Toutefois, la mise en marche
de ce changement et son ampleur peuvent se
voir freiner par certaines contraintes logistiques,
mais aussi par une certaine inadéquation avec
la vision de la santé et la finalité de certains ins-
truments utilisés par les praticiens.
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