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Évaluation de la qualité de vie

Les recherches sur la mesure de la qualité de vie se développent rapidement
dans le monde médical. Le nombre des publications consacrées à l’étude de
l’impact de l’infection à VHC va croissant, particulièrement dans le cadre de
l’évaluation des traitements (Carithers et coll., 1996 ; Bonkovsky et coll.,
2000 ; Couzigou, 2002).

La véritable nouveauté ne réside pas tant dans l’intérêt que portent les
professionnels de la santé à la qualité de vie de leurs patients, que dans leur
volonté d’user d’instruments de mesure qui permettent de quantifier cette
qualité de vie en fonction des réponses des patients.

Notons que la notion de qualité de vie, en tant que critère d’évaluation des
interventions médicales, gagnerait à être remplacée par une notion plus
proche de la réalité des évaluations, telle que celle de « santé perceptuelle » ou
de « santé subjective » (Leplège et Hunt, 1997).

Par delà les questions conceptuelles qui ne seront pas abordées ici, la caracté-
ristique commune des instruments de mesure dits de qualité de vie est de
prétendre quantifier l’impact des maladies et des interventions de santé sur la
vie quotidienne des patients du point de vue des intéressés eux-mêmes. Les
questionnaires dits de qualité de vie, même s’ils ne correspondent pas en toute
rigueur au concept de qualité de vie, représentent donc une avancée par
rapport aux instruments utilisés habituellement en recherche clinique. Il est
important de présenter la perspective du patient quand il s’agit d’évaluer les
résultats des interventions de santé.

Une telle perspective doit être recherchée car elle nous renseigne sur une
variable explicative de la demande pour les services et les soins, l’observance,
la satisfaction et finalement la santé des sujets.

Dans ce chapitre, après avoir rappelé quelques définitions, nous décrirons les
instruments de mesure développés et validés auprès de sujets souffrant d’hépa-
tite C et discuterons des études de qualité de vie dans cette population, ces
études portant sur l’impact du VHC indépendamment du traitement et sur
l’impact du traitement médicamenteux ou chirurgical.
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Définitions

Les mesures de qualité de vie sont obtenues par l’entremise de questionnaires
standardisés développés selon des méthodes psychométriques (Leplège, 1999 ;
Leplège et Coste, 2001). Classiquement, on distingue deux types d’utilisa-
tion :
• utilisation descriptive : information sur les conséquences des interventions
de santé du point de vue des patients ; mesure de la qualité de vie des
populations ; analyse et anticipation de la demande de services et de soins ;

• utilisation normative : aide aux décisions relatives au choix d’un traitement
pour un sujet donné ; évaluation des thérapeutiques ou des technologies
nouvelles ; allocation des ressources, rationalisation des dépenses...

Au total, les mesures de qualité de vie s’inscrivent dans la perspective de la
médecine fondée sur des preuves (evidence based medicine des Anglo-saxons) et
contribuent à une sorte de délibération rationnelle en médecine et en santé
publique.

Instruments utilisés

On peut classer les différents instruments qui ont pour objectif de mesurer la
qualité de vie de plusieurs façons.
• En fonction du mode d’administration : auto-administré (un questionnaire
est remis au sujet qui en prend connaissance et y répond sans aide) ou
administré par un enquêteur.
• En fonction du type de score produit : 1/lorsque l’on obtient un seul score
on parle d’index : Sickness impact profile (SIP) (Bergner et coll., 1981 ;
Chwalow et coll., 1992), Health utilities index mark 3 (HUI mark 3) (Le Galès
et coll., 2002) ; 2/lorsque l’on obtient un ensemble standardisé de scores, on
parle de profil : Medical outcome study short form-36 item health survey (SF-36)
(Ware et Sherbourne, 1992 ; Leplège et coll., 1998), SIP, Nottingham health
profile (NHP-ISPN) (Hunt et coll., 1981 ; Bucquet et coll., 1990). Lorsque
l’on utilise plusieurs questionnaires indépendants que l’on a sélectionnés pour
couvrir l’ensemble des problèmes à évaluer, on parle de batteries de scores.
• En fonction du domaine d’application de la mesure : on distingue les
instruments de mesure génériques (NHP-ISPN, SIP), qui peuvent être admi-
nistrés à des sujets ayant des problèmes de santé très variés, voire à des sujets
en bonne santé de la population générale, et les instruments de mesure
spécifiques des sujets VHC (+) : Hepatitis quality of life questionnaire (HQLQ)
(Bayliss et coll., 1998), Indicateur spécifique de Montpellier (ISM) (Rémy et
coll., 1999).
• En fonction du système de pondération des scores : on distingue les instru-
ments qui s’appuient sur des pondérations statistiques (SF-36) pour classer les
différents états de santé liés aux questions posées et ceux pour lesquels ces
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pondérations ont été obtenues par des procédés de révélation explicite des
préférences (HUI mark 3).

Instruments génériques

Les instruments génériques cités dans la littérature sur le VHC sont le NHP, le
SIP et le SF-36.

Le Nottingham health profile (NHP-ISPN) comporte 38 questions, 6 dimen-
sions : énergie, douleurs, émotions, isolement, sommeil, mobilité.

Le Sickness impact profile (SIP) comporte 138 questions, 12 dimensions :
sommeil et repos, alimentation, travail, tâches ménagères, loisirs et divertisse-
ments, ambulation, mobilité, soins personnels et gestes quotidiens, vie sociale,
degré d’éveil, comportement émotionnel, communication.

Quant au Medical outcome study short form-36 item health survey, plus connu
sous l’acronyme SF-36 ou MOS SF-36, il comporte 36 questions, 8 dimen-
sions (la neuvième dimension, HT, comporte une seule question et n’est pas
habituellement prise en compte). Il est de loin l’instrument le plus cité et le
plus utilisé.

Cadre conceptuel du MOS SF-36

Le SF-36, dont le tableau 10.I présente différentes dimensions, a été adapté
dans plus de quarante pays, initialement dans le cadre d’un projet concerté
impliquant une quinzaine de pays. Outre la traduction, l’adaptation et la
validation du SF-36 dans chacun de ces contextes culturels et linguistiques
différents, des données de population générale ont été recueillies dans chaque
pays. Par exemple en France, une enquête auprès de plus de 4 000 sujets
représentatifs de la population générale a été réalisée (Leplège et coll., 2001).
La figure 10.1 présente les données de population générale dans onze pays
ayant adapté le SF-36.

Instruments de mesure spécifiques de l’hépatite C

Seuls deux instruments de mesure de la qualité de vie spécifiques de l’hépa-
tite C ont été développés. Tous deux ont été construits en ajoutant un ou
plusieurs module(s) à un instrument générique déjà validé.

Hepatitis quality of life questionnaire (HQLQ)

Validé lors de la phase d’inclusion dans une étude de l’interféron menée par
Schering-Plough aux États-Unis (N = 157 sujets VHC (+)), cet instrument
est constitué du SF-36 (PF, RP, BP, GH, VT, SF, RE, MH) complété par quatre
modules dont deux sont issus de la batterie de questionnaires développée dans
le cadre de la Medical outcome study (sommeil et somnolence et détresse par
rapport à la santé) (Stewart et Ware, 1992) et deux ont été mis au point pour

Évaluation de la qualité de vie

153

A
N

A
LY

SE



compléter l’ensemble par des questions spécifiques des problèmes vécus par les
sujets VHC (+) (détresse par rapport à l’infection par le VHC et limitations
dans la vie sociale et professionnelle liées à l’infection par le VHC) (Carithers
et coll., 1996 ; Bayliss et coll., 1998 ; Bayliss, 1999).

La comparaison des données recueillies lors de cette étude avec des données
du SF-36 recueillies lors d’autres études, notamment lors d’enquêtes en popu-
lation générale aux États-Unis, indique que la meilleure qualité de vie (mesu-
rée par le SF-36) est observée pour les sujets de la population générale. Ensuite
viennent les sujets souffrant d’hypertension artérielle puis ceux souffrant de
diabète. Les sujets infectés par le VHC ont globalement une qualité de vie
inférieure aux diabétiques, mais leur qualité de vie est meilleure que la qualité
de vie des sujets souffrant d’un trouble de l’humeur de type dépressif.

Indicateur spécifique de Montpellier

Il s’agit d’un instrument développé en France qui associe l’indicateur de santé
perceptuelle de Nottingham (NHP-ISPN) déjà cité à un questionnaire spéci-
fique de 80 questions portant sur les aspects suivants : état général, signes
fonctionnels, alimentation, habitus, travail, relations avec les autres, percep-
tions de la maladie. L’étude de validation a été menée auprès de 100 patients
VHC non cirrhotiques, avant traitement (tableaux 10.II et 9.I) (Rémy et
coll., 1999).

Tableau 10.I : Différentes dimensions du SF-36 (d’après Leplège et coll., 2001)

Nom des échelles (nombre
d’items)

Symbole Résumé du contenu

Activité physique (10) PF Mesure les limitations des activités physiques telles que marcher,
monter des escaliers, se pencher en avant, soulever des objets et
les efforts physiques importants et modérés

Limitations dues à l’état
physique (4)

RP Mesure l’intensité de la gêne dans les activités quotidiennes,
mesure les limitations de certaines activités ou la difficulté pour les
réaliser

Douleurs physiques (2) BP Mesure l’intensité des douleurs et la gêne occasionnée

Santé perçue (5) GH Auto-évaluation de la santé en général, résistance à la maladie

Vitalité (4) VT Auto-évaluation de la vitalité, de l’énergie, de la fatigue

Vie et relations avec les
autres (2)

SF Mesure les limitations des activités sociales dues aux problèmes de
santé physique et psychique

Santé psychique (5) MH Auto-évaluation de la santé psychique : anxiété, dépression,
émotion

Limitations dues à l’état
psychique (3)

RE Mesure la gêne due aux problèmes psychiques dans les activités
quotidiennes : temps passé au travail moins important, travail bâclé

Évolution de la santé
perçue (1)

HT Évolution de la santé perçue comparée à un an avant
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Tous ces instruments (NHP-ISPN, SF-36, SIP, HUI mark 3, HQLQ, ISM)
sont disponibles en version française.

Approche économique : les QALYs

Afin de permettre des évaluations de type coût-utilité, la Banque mondiale
puis de nombreux économistes de la santé ont proposé la construction d’indi-
cateurs ajustant le temps passé dans un état de santé donné par un coefficient

Figure 10.1 : Données de population générale pour 11 versions du SF-36
(d’après Gandek et coll., 1998)
PF : activité physique ; RP : limitations dues à l’état physique ; GH : santé perçue ; VT :
vitalité ; RE : limitations dues à l’état psychique ; MH : santé psychique ; HT : évolution
de la santé perçue

Tableau 10.II : Score total et sous-scores du Nottingham health profile, indica-
teur général (d’après Rémy et coll., 1999)

Valeur absolue
du score

Témoins
N = 200

VHC
N = 100

Ulcère duodénal
N = 92

Score total 32,6 124,9 144

Mobilité physique 1,9 8,3 10

Isolement social 3,8 15,5 9

Douleur 2,7 14,8 26

Émotions 8,1 21,1 29

Asthénie 3,6 40,2 39

Sommeil 9,9 25 34

Il existe une différence significative (p < 0,01) entre chacun des 3 groupes
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rendant compte de la qualité accordée à cet état : les QALYs. Selon l’un de ses
promoteurs, Alan Williams, « l’idée générale est qu’une activité de soin
bénéfique génère une quantité positive de QALYs et qu’une activité de soin
efficace a un coût par QALY aussi bas que possible. »

Plusieurs méthodes ont été proposées pour évaluer la dimension qualité des
QALYs (Le Galès, 2001). Quelle que soit la méthode utilisée, à chaque état de
santé atteint au décours de l’infection à VHC (hépatite chronique, cirrhose
compensée, cirrhose décompensée, cancer, transplantation, décès) est asso-
ciée une pondération, sur une échelle allant de 0 (mort) à 1 (bonne santé),
exprimant la qualité de vie dans cet état. On notera que, dans la littérature
médico-économique, le facteur d’ajustement pris en compte dans le calcul des
QALYs est, en général, basé sur des estimations fournies par des experts. Dans
la littérature sur le VHC, le HUI mark 3 a été utilisé.

Autres instruments

Signalons une étude récente à l’occasion de laquelle Petit-Laurent et coll.
(2002) ont administré à deux groupes de patients VHC (+) cirrhotiques souf-
frant ou non de carcinome hépatocellulaire un questionnaire généraliste
utilisé en cancérologie (la version française du Quality of life questionnaire, core
30 item : QLQ-C30, développé sous l’égide de l’EORTC – European organisa-
tion for research and treatment of cancer – ) et le Duke health profile (question-
naire généraliste de Duke, adapté en France par le professeur Guillemin, de
l’École de santé publique de Nancy).

À côté des instruments connus dans la littérature médicale ou médico-
économique comme des instruments de mesure de la qualité de vie, on trouve
d’autres instruments qui relèvent de la psychologie de la santé (Bruchon-
Schweitzer, 2002) afin de mesurer la fatigue ou la détresse émotionnelle.
Citons le Profile of mood score, le Beck depression inventory, des échelles de
coping (capacité à faire face à la maladie) et des échelles d’événements stres-
sants qui ont été utilisés dans une étude (Singh et coll., 1999). Enfin, certaines
études mettent en œuvre. à côté de questionnaires de qualité de vie, des
questionnaires non standardisés et non validés, des méthodes qualitatives,
voire des batteries de tests destinées à évaluer les fonctions cognitives (Forton
et coll., 2002).

Impact de l’infection par le VHC sur la qualité de vie

L’utilisation d’outils validés a permis de mesurer la qualité de vie des personnes
ayant un diagnostic d’hépatite C avant tout traitement, pendant et après
traitement par interféron et des personnes greffées.
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Impact de l’infection par le VHC indépendamment de tout traitement

Tout d’abord, il est possible que la simple connaissance du diagnostic d’infec-
tion par le VHC affecte négativement la qualité de vie des sujets (Rodger et
coll., 1999). Les réponses au SF-36 de 15 sujets VHC (+) connaissant leur
diagnostic et de 19 sujets VHC (+) ne le connaissant pas ont été comparées à
celles de la population générale australienne. Les sujets VHC (+) étaient
d’anciens usagers de drogue par voie intraveineuse. Les caractéristiques socio-
démographiques des deux groupes de sujets VHC (+) étaient semblables. Des
différences significatives ont été observées pour sept des huit dimensions du
SF-36. Bien entendu, la faible taille des échantillons limite la portée de
l’étude. De plus, il faut noter que les réponses des sujets VHC (+) ont été
comparées à des données de référence de la population australienne. Il aurait
été préférable de les comparer à celles d’un sous-groupe de la population
générale apparié sur l’âge, le sexe et les variables sociodémographiques dispo-
nibles. L’idée que le diagnostic d’infection par le VHC ait en tant que tel un
impact sur la qualité de la vie est donc une hypothèse, qui demande à être
étayée par des preuves plus convaincantes (Forman et coll., 2000).

Une enquête de qualité de vie de plus grande ampleur a été menée par
Desmorat et coll. (2002), qui ont administré le SF-36 à des patients inclus
dans un essai d’interféron alpha avant primo traitement (essai Schering-
Plough). De l’analyse des réponses des sujets, il ressort que :
• les scores des femmes aux dimensions PF, RP, RE, BP et MH sont inférieurs
à ceux des hommes ;
• les patients de moins de 45 ans ont de moins bons scores que les patients de
plus de 45 ans aux dimensions PF, BP et GH ;
• les patients cirrhotiques ont de moins bons scores aux dimensions PF et BP ;
• les transfusés ont un meilleur score que les non transfusés pour la dimension
PF ;
• il existe une corrélation inverse entre le score au test de Knodell, qui permet
de déterminer la sévérité de l’atteinte histologique, et les scores des sujets aux
dimensions PF, BP et VT.

En revanche, les auteurs ne retrouvent pas de relation entre les ALAT
(alanine aminotransférases), l’ancienneté de la contamination ou le génotype
et l’une au moins des échelles du SF-36.

Notant que les patients inclus dans les essais n’étaient pas nécessairement
représentatifs de l’ensemble des personnes atteintes, eu égard à leurs percep-
tions de santé et à leur qualité de vie, Hussain et coll. (2001) ont étudié les
réponses de 220 sujets VHC (+) consultants d’une clinique hépatologique aux
États-Unis. Ils leur ont administré le SF-36. L’analyse des réponses des sujets a
montré, d’une part, que la qualité de vie des sujets VHC (+) est inférieure à
celle de la population générale américaine et, d’autre part, que les sujets
présentant des comorbidités ont une moins bonne qualité de vie que ceux qui
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n’en présentent pas. Comme dans l’étude de Rodger et coll. (1999) précédem-
ment citée, le recrutement des sujets à partir d’un centre spécialisé ne garantit
pas contre les biais de recrutement.

Une étude australienne (Miller et coll., 2001), réalisée dans des conditions
similaires (enquête auprès de 95 consultants n’ayant pas de comorbidité ni de
coinfection), note une réduction marquée de la qualité de vie des sujets
enquêtés par comparaison avec la population générale australienne, sans
mettre en évidence une corrélation avec des indicateurs biologiques tels que
les ALAT.

À la recherche d’un effet du VHC sur le système nerveux central, Forton et
coll. (2002) ont soumis 27 patients VHC (+) dont l’état clinique était modé-
rément affecté (état dit mild) et 16 témoins VHC (–) à un ensemble de tests,
dont des tests cognitifs administrés par ordinateur, des questionnaires psycho-
logiques visant à évaluer l’état de l’humeur des sujets, ainsi que le SF-36. Ils
ont observé que ces patients VHC (+) présentaient tous des troubles cognitifs.
En revanche, ils n’ont pas trouvé de relation entre les scores du SF-36 et les
signes cliniques. Étant donné le faible nombre de sujets dans chaque groupe
(27 versus 16) et leur altération clinique modérée (mild), ce dernier résultat ne
saurait surprendre.

Évaluation de l’impact des traitements sur la qualité de vie

La grande majorité des études de qualité de vie a été réalisée dans le cadre
d’essais cliniques avec interféron, éventuellement associé à la ribavirine.

Bianchi et coll. (2000) ont comparé les réponses au NHP ou au SF-36
(administré de façon aléatoire) de 37 patients italiens VHC (+) (sans
cirrhose) sous interféron et de 89 patients VHC (+) sans traitement. Il s’agit
d’une étude observationnelle non randomisée. Cependant, les deux groupes,
traités et non traités, étaient globalement comparables du point de vue des
variables cliniques, biologiques et sociodémographiques. Quel que soit le
questionnaire administré, l’impact négatif de la prise du traitement sur la
qualité de vie des sujets est net : trois dimensions du NHP sont concernées
(énergie, isolement social et mobilité) et les scores de six dimensions du SF-36
sont aggravés à des degrés variables (RP, GH, VT, SF, MH, RE). Les auteurs
indiquent que l’effet négatif du traitement est susceptible de se combiner avec
l’effet négatif de la connaissance du diagnostic.

L’effet direct du traitement sur la qualité de la vie a été évalué par Iorio et coll.
(1997). Ces auteurs ont administré une version modifiée du Sickness impact
profil avant et pendant un traitement par interféron alpha à 94 enfants italiens
âgés de 3 à 14 ans et souffrant d’hépatite virale chronique. Tous les patients
ont présenté des effets secondaires du traitement. Leur qualité de vie, relative-
ment bonne avant la prise du traitement, s’est nettement dégradée lors du
traitement, pour retourner à son niveau initial trois mois après l’arrêt du
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traitement. Aucun patient n’a dû arrêter son traitement à cause de l’aggrava-
tion de sa qualité de vie.

La fatigue et le manque d’énergie sont souvent considérés comme l’une des
dimensions de perte de la qualité de vie. L’impression de fatigue ainsi que
l’acceptabilité du traitement ont été étudiées par Roudot-Thoraval et coll.
(2001) auprès de 354 patients VHC (+) (hépatite chronique active) traités
par interféron alpha-2a en monothérapie. Selon cette étude française,
l’asthénie, déjà bien présente lors de l’initiation du traitement, augmentait
jusqu’au sixième mois de traitement, puis restait stable jusqu’à l’arrêt du
traitement pour diminuer ensuite, indépendamment de la réponse au traite-
ment. L’intensité de la fatigue et son profil évolutif étaient indépendants de
l’âge des malades, du mode de contamination, de l’activité biologique ou de la
réponse au traitement.

Hunt et coll. (1997) ont analysé les réponses au SF-36 (ainsi qu’à des ques-
tionnaires de dépression) de 38 sujets souffrant d’hépatite C chronique avant,
pendant et après le traitement par interféron alpha. Ils ont également comparé
ces résultats aux valeurs moyennes de sujets de la population générale améri-
caine appartenant à la même tranche d’âges. L’analyse des résultats suggère
que la qualité de vie des sujets VHC (+) est similaire à celle des sujets de la
population générale et qu’elle ne varie pas en fonction du traitement.

Les réponses au SF-36 de 72 patients consécutifs d’un centre d’hépatologie,
souffrant d’hépatite chronique C sans signe de cirrhose à la biopsie, ont été
comparées entre groupes de sévérité histologique hépatique moyenne et
sévère (mild, severe) à celles d’un groupe de 30 sujets VHB (+) et aux données
de population générale britannique (Foster et coll. 1998). Les résultats
montrent une réduction nette des scores de toutes les dimensions du SF-36 des
sujets VHC (+) par rapport aux sujets VHB (+) et bien sûr par rapport aux
sujets de la population générale. Cette diminution est plus marquée chez les
anciens toxicomanes. En revanche, cette étude ne permet pas de mettre en
évidence de relation entre le stade de la maladie (objectivé par la biopsie) et la
qualité de vie des sujets. Les auteurs s’interrogent sur la cause de cet effet sur la
qualité de vie : s’agit-il de la connaissance du diagnostic ou bien d’un effet
direct du virus, par exemple lié à la mise en circulation de cytokines dans le
sang ?

Afin d’estimer l’effet du traitement par interféron alpha-2b chez des sujets
VHC (+), Davis et coll. (1994) ont administré le SIP à 160 sujets traités, lors
de l’inclusion dans l’essai, à l’arrêt du traitement et à la fin de l’étude. Ces
résultats ont été comparés à des données de référence obtenues auprès de
sujets appartenant à la population générale. L’analyse des réponses indique
que le traitement améliore significativement les dimensions travail,
sommeil/repos et loisirs alors que les sujets sous placebo ne présentent pas ces
améliorations. Les patients répondeurs au traitement améliorent particulière-
ment leur score de la dimension « travail ». Les auteurs, tout en reconnaissant
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l’intérêt des informations recueillies à l’aide du SIP, pensent que cet instru-
ment est trop générique, et manque de sensibilité aux variations de qualité de
vie les plus spécifiques des sujets VHC (+).
Le HQLQ (SF-36 + trois échelles génériques + deux échelles spécifiques) a
été utilisé dans un essai clinique international (Allemagne, Australie,
Canada, Espagne, France, Grande-Bretagne, Grèce, Italie et États-Unis)
comparant l’efficacité de l’interféron alpha-2b, seul ou en association avec la
ribavirine, auprès de sujets ayant rechuté après une première tentative de
traitement par l’interféron (Ware et coll., 1999). Le nombre de sujets par
centre était très variable : 155 aux États-Unis, entre 10 et 45 sujets pour les
autres centres. Avant le traitement, et par comparaison avec un échantillon
comparable en termes d’âge et de sexe de la population générale américaine,
les sujets inclus dans l’essai avaient des scores significativement moins bons
pour cinq des huit dimensions du SF-36 (PF, RP, GH, VT, SF). Selon le critère
d’amélioration clinique considéré (réponse virologique seule ou associée à une
amélioration histologique), le nombre de dimensions du HQLQ améliorées
variait. Les auteurs concluent que la réussite du traitement améliore la qualité
de vie des patients. Ce type de résultat a été retrouvé à l’occasion d’autres
analyses de ce même essai (McHutchinson et coll., 2001) ou d’essais similaires
(Neary et coll., 1999). Une autre étude (Feagan et coll., 2000) met en
évidence, en termes d’impact sur la qualité de vie (SF-36), l’intérêt pour les
patients de trouver une dose du traitement qui minimise l’importance des
effets secondaires sans compromettre l’efficacité clinique.
L’impact du maintien de la réponse virologique au traitement a été étudié par
Bernstein et coll. (2002), qui ont analysé les réponses, au SF-36 et à une
échelle de fatigue, de 1 441 sujets lors de trois études internationales (Allema-
gne, Australie, Canada, Grande-Bretagne, Espagne, France, Mexique,
Nouvelle Zélande, Suisse, Taiwan et États-Unis). Ces études avaient pour
objectif l’évaluation de l’efficacité et de la tolérance à l’interféron pégylé
alpha-2a. Les études dont les résultats étaient agrégés avaient des protocoles
semblables. Il apparaît que le maintien de la réponse virologique est associée
avec une amélioration de la qualité de vie des sujets quel que soit leur état
histologique hépatique. Ce paramètre peut avoir un impact positif sur l’adhé-
rence (l’observance) au traitement et doit être pris en considération.

Sujets greffés
Peu d’études décrivent la qualité de vie des sujets après transplantation.
Dickson et coll. (1997) ont comparé la qualité de vie de patients VHB (+) et
VHC (+) après transplantation. Environ deux ans et demi après transplanta-
tion, 16 patients VHB (+) traités avec des immunoglobulines HB1g et
24 patients VHC (+) ont répondu au questionnaire SIP – qui évalue les
fonctions physiques et psychosociales –, à un questionnaire destiné à évaluer
l’anxiété et à un questionnaire sur les arrêts de travail. L’analyse des réponses
de ces sujets indique que la qualité de vie du groupe de transplantés infectés
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par le VHB et traités par immunoglobulines est supérieure à celle des trans-
plantés infectés par le VHC (Dickson et coll., 1997).

L’impact psychologique et en termes de qualité de vie d’une rechute après
transplantation a été étudié par Singh et coll. (1999), qui ont interrogé
59 sujets, avant la transplantation, six mois puis douze mois après, en utilisant
différents questionnaires psychologiques et une échelle visuelle analogique
pour estimer la qualité de vie des sujets. Il semble aux auteurs que les sujets
ayant subi une rechute après une transplantation soient dans un état plus
sévère en termes de qualité de vie, de dépression et de statut fonctionnel que
les sujets n’ayant pas rechuté. Des résultats similaires sont présentés par
Gayowski et coll. (1999).

Enfin, la qualité de vie des sujets souffrant de carcinome hépatocellulaire a été
très peu étudiée. Selon l’étude de Petit-Laurent et coll. (2002), la survenue
d’un CHC dans une population de sujets VHC (+) cirrhotiques ne semble pas
avoir un impact spécifique très important. Les résultats présentés ne permet-
taient pas d’estimer la validité externe de ces résultats.

En conclusion, l’évaluation globale de l’impact de l’infection par le virus de
l’hépatite C à ses différents stades comporte de plus en plus la mesure de la
qualité de vie des patients.

Il existe de nombreux instruments qui permettent des évaluations prenant en
compte le point de vue des patients avec une précision suffisante pour des
comparaisons entre groupes d’individus, par exemple à différents stades de la
maladie.

De nombreuses études comportent, à un stade ou à un autre, le recueil de
données de qualité de vie. On notera que ces études s’intéressent moins à
l’évaluation de la qualité de vie en fonction du stade de la maladie (sauf Foster
et coll., 1998) qu’à la qualité de vie de groupes de sujets définis de façon assez
large – VHC (+) versus VHC (–) – ou bien à l’effet des traitements.

D’une façon générale, les résultats obtenus sont conformes à l’intuition : les
sujets en bonne santé ont une meilleure qualité de vie que les sujets infectés
par le virus de l’hépatite B, qui ont eux-mêmes une meilleure qualité de vie
que les sujets infectés par le virus de l’hépatite C, les sujets transplantés – a
fortiori les sujets transplantés ayant rechuté – ayant une qualité de vie encore
moins bonne.

Il est également possible de comparer les sujets infectés par le VHC et des
sujets appartenant à la population générale. C’est ainsi que la comparaison
avec des données préexistantes du SF-36, aux États-Unis, indique qu’en
termes de qualité de vie : les sujets appartenant à la population générale ont
une meilleure qualité de vie que les sujets souffrant d’hypertension artérielle,
puis de diabète, ces derniers ayant une qualité de vie supérieure aux sujets
infectés par le VHC. Les sujets souffrant de dépression ont une qualité de vie
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inférieure aux sujets VHC (+). Il serait utile de procéder à ce type de compa-
raison en France. D’un point de vue évolutif, il semble possible d’affirmer
qu’après une dégradation transitoire, le traitement améliore globalement la
qualité de vie des sujets.

Enfin, on note qu’il existe des incertitudes sur les déterminants et les méca-
nismes de variation de la qualité de vie (Foster et coll., 1999). Par exemple,
analysant les réponses à une version modifiée du SF-36 et au HUI mark 3 de
107 patients réfractaires à l’interféron, Fontana et coll. (2001) suggèrent que
les comorbidités somatiques et psychiatriques influencent les scores observés.
En revanche, ils n’observent pas que des antécédents de toxicomanie aient
une influence sur les réponses aux questionnaires de qualité de vie. Par
ailleurs, il ne semble pas y avoir de lien net entre l’altération hépatique
(augmentation des ALAT, augmentation de la charge virale) et la qualité de
vie, si ce n’est dans le cas de la cirrhose, où l’aggravation histologique est
constamment associée à une qualité de vie inférieure (Bonkovsky et coll.,
1999 ; Desmorat, 1999) ce qui conduit certains auteurs à se poser la question
suivante : le virus aurait-il une action diffuse ou centrale qui pourrait les
expliquer ?

Malheureusement, les études analysées ne permettent pas d’aller beaucoup
plus loin, en raison des problèmes méthodologiques dont elles sont affectées et
de la légèreté avec laquelle les instruments de mesures de qualité de vie sont
mis en œuvre. La qualité de vie est un critère secondaire voire tertiaire
d’enquêtes ou d’essais cliniques, ce qui implique que les comparaisons
manquent souvent de puissance. De plus, la représentativité des échantillons
n’est pas assurée. Par exemple, les groupes étudiés sont souvent des groupes de
convenance : participants à un essai ou consultants d’un hôpital ou d’un
centre spécialisé. Or rien ne dit que la perception qu’ont ces sujets de l’impact
de l’infection par le virus de l’hépatite C sur leur qualité de vie est la même
que celle des sujets qui ne consultent pas ou des sujets suivis par d’autres
structures. Enfin, les groupes de comparaison ont rarement des caractéristiques
sociodémographiques comparables à celles des sujets VHC (+) étudiés. Il est
difficile de procéder à des généralisations à partir des résultats de telles études.

Au total, si l’hépatite C, avec son cortège clinique, thérapeutique et psycho-
social, a un impact indéniable sur la qualité de vie des sujets atteints, l’analyse
précise des déterminants de ces modifications est loin d’être achevée. Or, si
nous admettons qu’une représentation quantitative des effets des différentes
conséquences de l’infection par le virus de l’hépatite C sur la qualité de vie des
sujets est susceptible de nous aider à sélectionner les meilleures interventions
de santé, il est indispensable de développer et de systématiser l’étude de la
qualité de vie des sujets VHC (+).

Dans cette perspective, il faut améliorer les protocoles des études de qualité de
vie (représentativité, puissance statistique, généralisation des résultats). La
méthodologie mise en œuvre devrait permettre de procéder à des ajustements
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sur la qualité de vie. Naturellement, les outils utilisés doivent être métrologi-
quement validés. La mise en place d’études longitudinales est indispensable.
Enfin, il faudrait recueillir des données permettant l’interprétation des résul-
tats des études de qualité de vie en France (données de référence inter-
pathologies, données de population générale – qui n’existent actuellement
que pour le SF-36 –, données de référence de la population cible). L’étude et
l’analyse des déterminants des scores de qualité de vie doivent être renforcées.
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