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Dossier Santé mentale et santé publique : distance et proximité de disciplines connexes

La mesure de la qualité de vie en psychiatrie
et santé mentale : historique et perspectives

Si dans le domaine de la
recherche en médecine
somatique et en sciences hu-
maines, la notion de qualité
de vie est apparue dés la fin
des années 40, le recours a
des instruments de mesure
de la qualité de vie est un
phénoméne relativement
récent en psychiatrie et santé
mentale puisqu’il remonte au
ébut des années 80.

Plusieurs raisons ont pu étre in-
voquées pour ce retard d’intérét.
La premicre consistait en une
réticence & quantifier un concept
qualitatif, corollaire des réticences
a la démarche de standardisation
dans le domaine de la santé. De
nombreux auteurs ont cependant
montré que 'opérationnalisation
d’un concept qualitatif n’érait
qu'un mode de représentation,
présentant des avantages et des
inconvénients tout autant que la
formalisation verbale du méme
concept’. D’autres réserves plus
prégnantes ont limité le recours
a ce type de mesure notamment
autour de sa définition et du point
de vue A valoriser. Par exemple,
différents courants se sont suc-
cédés pour définir la qualicé de
vie pour des sujets atteints de
schizophrénie. Lehman, I'un des
pionniers en matiére de qualité de
vie, considérait 3 grands groupes
de facteurs dans I'évaluation de
la « qualité de vie » d’un patient
souffrant d’une schizophrénie
regroupant les caractéristiques
personnelles socio-démographi-
ques, les indicateurs objectifs de
condition de vie, les indicateurs
subjectifs évaluant plus spéci-
fiquement la qualité¢ de vie*’.
Awad proposait d’associer un
autre déterminant représenté
par le traitement neuroleptique
et ses conséquences tant sur les

symptdmes psychotiques ou les
performances psychosociales
qu'en termes d’effets secondai-
res*. Par la suite, Zanotti a défini
la qualité de vie comme la distan-
ce entre les attentes du sujet et
son expérience®. Par ailleurs, cer-
tains auteurs, dont Lehman?, ont
longuement insisté sur les besoins
trés spécifiques liés a cette patho-
logie (stigmatisation sociale,
ressources limitées, dysfonc-
tionnement familial majeur...)
qui exerceraient une profonde
influence sur le bien étre percu
des individus*’. Deés 1985,
Diamond signalait 'importance
du point de vue des patients dans
Iévaluation des effets des traite-
ments psychotropes®. Pour cet
auteur, seuls des criteres objectifs,
comme I'importance des rechu-
tes (appréciée par des échelles
d’évaluation symptomatique et
les ré-hospitalisations), étaient gé-
néralement utdlisés pour évaluer
Iefficacité des traitements neu-
roleptiques. Or, si les traitements
antipsychotiques pouvaient étre
efficaces pour controler les re-
chutes, une proportion non
négligeable de patients (entre 20
et 30% au moins) se montrait
également résistante a leurs effets.
Lévaluation de la qualité de vie
subjective pouvait alors permettre
de mieux comprendre ces phé-
nomenes de résistance. En effet,
Pévaluation faite par les patients
est le plus souvent différente de
celle des prescripteurs’. Dés lors,
Iintégration du point de vue des
patients a semblé une voie de re-
cherche raisonnable. Le principal
écueil A cette démarche érait alors
la controverse quant a la qualité
d’appréciation de la qualité de
vie par le patient schizophréne,
alors que ses capacités de per-
ception devraient étre altérées du
fait de son syndrome déficitaire.

Plusieurs études ont maintenant
montré que, si la qualité de vie
variait en fonction de l'altération
cognitive, les mesures standar-
disées de qualité de vie restaient
valides quel que soit le niveau de
ces atteintes'’.

Lintérét de la qualité de vie est
dorénavant reconnu dans le
domaine de la psychiatrie et de
la santé mentale'’. Elle permet,
d’une part de refléter 'impact des
maladies et des interventions de
santé sur la vie quotidienne des
patients, du point de vue des in-
téressés eux-mémes. Elle permet
d’autre part de produire des
informations standardisées, re-
productibles et fiables permettant
de quancifier ces répercus-
sions. En effet, il apparait que
Iefficacité thérapeutique sur la
symptomatologie ne va pas forcé-
ment de pair avec le « mieux-étre
subjectif » et par ailleurs, que
les perceptions et les préféren-
ces des patients en matiere de
santé s'avérent avoir une influen-
ce importante sur le décours
de la maladie, notamment en
termes de satisfaction, observan-
ce des soins et de rechutes'>'.
Pour autant, malgré cet intérét
reconnu, il convient de noter que
le terme qualité de vie apparait &
3 reprises dans le plan psychiatrie
et santé mentale 2011-2015 alors
qu’il apparaissait 19 fois dans le
plan cancer 2009-2013 et 49 fois
dans le plan cancer 2014-2017
(avec un chapitre enti¢rement
dédié 3 Pamélioration de la
qualité de vie). Comme le disait
Albert Einstein, « il est plus facile
de désintégrer un atome qu'un
préjugé ». Ainsi, la large diffusion
des mesures de qualité de vie dans
le champ de la psychiatrie et de la
santé mentale reste-t-elle encore 2
réaliser. W
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