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Résumé Cet article décrit l’évolution historique du concept
de la qualité de vie (QV) et de sa mesure en oncologie. Ainsi,
il présente les définitions associées au concept de QV suivi
d’une section sur l’émergence et l’évolution de ce concept en
oncologie et d’une autre qui expose les facteurs qui ont favo-
risé l’émergence du concept de QV. La dernière section porte
sur la mesure de la QVet son évolution. L’article conclut que
le concept QV se définit aujourd’hui comme Patients Repor-
ted Outcomes (PROs) et que les notions QV, QV liée à la
santé et état de santé possèdent une connotation différente.
De plus, il fait état que les dimensions retenues pour décrire
et évaluer la QV des patients atteints de cancer ne font pas
encore l’unanimité auprès des chercheurs. Enfin, l’article
identifie trois méthodes d’évaluation de la QV, chacune
comportant des avantages et des inconvénients.

Mots clés Qualité de vie · Évolution historique ·
Instruments de mesure · Oncologie psychosociale

Abstract This article describes the historical development of
the concept of quality of life and its measurement in onco-
logy. Thus, it presents the definitions associated with the
concept of quality of life, followed by a section on the emer-
gence and evolution of this concept in oncology and another

one which outlines the factors that contributed to the emer-
gence of the concept of quality of life. The last section focu-
ses on the measurement of quality of life and its evolution.
The article concludes that the concept of quality of life today
is defined as Patient-Reported Outcomes and that the notions
of quality of life, health-related quality of life and health
status have different connotations. In addition, it reports that
the dimensions selected to describe and evaluate the quality
of life of cancer patients are still not yet approved unani-
mously among researchers. Finally, the article identifies
three methods for assessing quality of life, each with advan-
tages and disadvantages.

Keywords Quality of life · Historical development ·
Measuring instruments · Psycho-oncology

Introduction

Le terme qualité de vie (QV) est fréquemment utilisé dans
les articles scientifiques pour caractériser les difficultés phy-
siques, fonctionnelles, psychologiques et sociales rencon-
trées par des personnes atteintes de cancer le long de la tra-
jectoire de soins. Ces difficultés sont dans la majorité des cas
le résultat de la maladie et des traitements associés au cancer.
Néanmoins, le concept de QV est difficile à définir et il ne
cesse de se complexifier. Au cours des années, ce concept a
pris de nouvelles définitions provoquant auprès des cher-
cheurs de la confusion. Il est à noter que peu de chercheurs
ont décrit l’historique du concept de QVen oncologie. Ainsi,
un historique du développement de ce concept et de sa
mesure est pertinent pour démontrer la façon dont le concept
de QV et sa mesure se sont modifiés au cours des années.

L’objectif de cet article consiste à dresser un portrait de
l’évolution historique du concept de QV et de sa mesure.
Cette synthèse consiste aussi à mettre de l’ordre dans les
différentes définitions associées à ce concept. Dans cet arti-
cle, il est question en premier lieu des définitions associées

J.G. Trudel (*)
Chercheuse post-doctoral, University Health Network
(Behavioural Sciences and Health Research Division)
et Lawrence S. Bloomberg, Faculty of Nursing,
University of Toronto, Toronto, Ontario,
Canada, M5T 1P8
e-mail : julieg.trudel@sympatico.ca; jtrudel@uhnresearch.ca

N. Leduc
Département d’administration de la santé, faculté de médecine,
université de Montréal, CP 6128, Succ. « Centre-Ville »,
Montréal, Québec, Canada, H3C 3J7

S. Dumont
École de service social, pavillon Charles-De-Koninck,
université Laval, Québec, Canada, G1V 0A6

Psycho-Oncol. (2012) 6:201-208
DOI 10.1007/s11839-012-0392-4



au concept de QV suivi d’une section sur l’émergence et
l’évolution de ce concept en oncologie et d’une autre qui
expose les facteurs qui ont favorisé l’émergence du concept
de QV. La dernière partie porte sur la mesure de la QVet son
évolution.

Définitions du concept de qualité de vie

Qualité de vie

Pendant plusieurs années, il y a eu un manque de consensus
sur la façon de définir et de décrire la QV des individus [1].
Encore aujourd’hui, aucun consensus n’existe quant à sa
définition en raison de son caractère multidisciplinaire. Les
chercheurs de diverses disciplines appréhendent ce concept
selon différentes perspectives fondées sur les préoccupations
propres à leur champ d’expertise. Ainsi, pour les philoso-
phes, la QV se réfère à la nature de l’existence humaine,
les économistes sont davantage préoccupés par l’allocation
de ressources, ainsi que par la fonction d’utilité, et le milieu
médical se concentre surtout sur la santé et la maladie [3]. La
diversité des définitions conceptuelles témoigne de la com-
plexité du concept de QV.

Néanmoins, les définitions suivantes indiquent clairement
que ce concept a un caractère subjectif, puisque seuls les
individus peuvent évaluer leur QV. Pour Calman [11], la
QV se définit comme étant la « différence et l’écart entre
les attentes d’une personne et son expérience vécue » [tra-
duction libre] (p. 125). Pour d’autres, comme Cella et Cherin
[14], la QV renvoie à « l’évaluation des patients et à leur
satisfaction quant à leur niveau actuel de fonctionnement
en comparaison à ce qu’ils perçoivent être possible ou idéal »
[traduction libre] (p. 70). D’après des chercheurs français,
Gerin et al. [24], « la QV ne se résume pas à la santé, même
si cette dernière en est un facteur important. Elle ne se
résume pas non plus au bien-être… On peut plutôt définir
la QV comme l’ensemble des satisfactions/insatisfactions
éprouvées par un sujet (ou un groupe de sujets) à propos
de sa vie actuelle en général » (p. 131). Une définition plus
récente de la QV, élaborée par le World Health Organization
Quality of Life Group [52], réfère à la « perception qu’un
individu a de sa position dans la vie, de son contexte culturel
et du système de valeurs dans lequel il vit, en fonction de ses
objectifs, de ses attentes et de ses préoccupations » [traduc-
tion libre] (p. 1405).

Malgré les défis associés à la définition de la QV, quel-
ques aspects de sa conceptualisation font l’unanimité auprès
des chercheurs. Ils reconnaissent que la QVenglobe à la fois
les aspects négatifs et positifs de la vie et que le concept est
dynamique et multidimensionnel. La QV comprend au
moins trois dimensions : les dimensions physique, psycho-
logique et sociale [13,18,46].

Le concept de QV dans un contexte général de vie (over-
all quality of life) est un concept général qui englobe tous les
aspects de la vie quotidienne de la personne : aspects médi-
caux, éducation, niveau de vie (logement adéquat, salaire
adéquat), transport, vie sociale et familiale [29,43].

Qualité de vie liée à la santé

Le concept de QV liée à la santé est un concept spécifique à
la santé. Il se réfère à l’impact de la maladie et des traite-
ments sur le bien-être d’une personne [18,47]. Les opinions
diffèrent entre les auteurs quant à l’inclusion de l’aspect
social pour définir la QV liée à la santé. Pour certains cher-
cheurs [43], elle relève strictement du fonctionnement phy-
sique et psychologique de la personne. Cette définition décrit
une approche « intrinsèque » de l’état de santé (within the
skin) [21]. De même, Feeny et al. [21] soulignent que les
interactions sociales ne doivent pas être considérées dans la
définition de la QV dans un contexte de santé/maladie, étant
donné qu’elles se produisent de façon « extrinsèque » (out-
side the skin). Quant à l’Organisation mondiale de la santé
(OMS) [37], elle considère que la dimension sociale occupe
une place aussi importante dans le domaine de la santé que
les dimensions physique et psychologique. De plus, certains
chercheurs [13,47] estiment que l’aspect social fait partie
intégrante de la définition de la QV liée à la santé.

Un aspect particulier de la QV liée à la santé est la QVen
oncologie. Les dimensions de la QV qui méritent d’être
considérées auprès des adultes atteints de cancer ne font
pas l’unanimité. Pour certains chercheurs, elles se caractéri-
sent par la dimension spirituelle en plus des dimensions phy-
sique, fonctionnelle, psychologique et sociale [22]. D’après
des auteurs [6,35], les croyances religieuses et spirituelles
constituent des aspects à évaluer dans des études de QV.
En effet, la religiosité et la spiritualité doivent être une com-
posante de la QV des personnes atteintes ou non atteintes de
cancer, car elles caractérisent un aspect de la santé globale
des individus [6,35]. Ainsi, les croyances religieuses et spi-
rituelles doivent constituer une dimension de la QV, au
même titre que les autres dimensions de la QV [38] surtout
dans un contexte de fin de vie où les individus reflètent sur
leur existence et auprès de pays qui valorisent ces dimen-
sions comme les pays anglo-saxons.

Pour d’autres chercheurs [13,46,47], la QV en oncologie
englobe toutes les dimensions citées plus haut, à l’exception
de la dimension spirituelle. Une explication veut que la spi-
ritualité ne fasse pas partie de la définition de la QVen onco-
logie, car la santé se définit essentiellement par les aspects
physiques, psychologiques et sociaux [37]. De plus, les
croyances religieuses et spirituelles se conceptualisent
comme une perception de la vie, un moyen de faire face
aux difficultés. Réciproquement, cette perception exerce
une influence sur tous les domaines de la QV d’une personne
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autant sur le plan physique que fonctionnel, psychologique
et social [5]. Ainsi, les croyances religieuses et spirituelles ne
peuvent être une dimension indépendante de la QV pour les
patients atteints de cancer.

La QV dans le contexte général de vie (overall quality of
life) et la QV liée à la santé (health-related quality of life)
doivent être comprises comme deux notions différentes [43].
Tel que cité plus haut, la QV dans un contexte général de vie
est un concept qui regroupe tous les facteurs qui influencent
la vie quotidienne d’une personne : aspects médicaux, édu-
cation, niveau de vie, vie sociale et familiale [43]. De même,
il englobe tous les aspects du bien-être d’une personne et
peut même inclure l’impact des conditions de vie et des fac-
teurs environnementaux sur le bien-être de celle-ci [46]. La
QV liée à la santé, quant à elle, s’intéresse à l’impact de la
maladie et des traitements sur la vie des patients [18,47]. De
plus, en se basant sur la définition de l’OMS [37], la QV liée
à la santé est un concept multidimensionnel qui renvoie au
bien-être physique, psychologique et social des patients
[13,47].

Dans la littérature scientifique, la notion de QVest parfois
utilisée de façon interchangeable avec celle de QV liée à la
santé et état de santé. Certains chercheurs [44] stipulent que
les concepts état de santé et QV liée à la santé peuvent être
regroupés, mais ne sont pas équivalents à la notion de QV.
Pour eux, l’état de santé et la QV liée à la santé indiquent s’il
y a présence de limitations au niveau physique, psycholo-
gique et social, tandis que la QV s’intéresse à un fonctionne-
ment plus large de la personne [44]. Néanmoins, une distinc-
tion est à faire entre état de santé et QV liée à la santé.
L’évaluation de l’état de santé s’applique surtout aux person-
nes en santé, tandis que celle de la QV liée à la santé s’ap-
plique aux personnes atteintes de maladie [40]. De plus,
l’état de santé se réfère à la perception qu’a un individu de
son état de santé, et la QV liée à la santé est un jugement
relatif et une satisfaction à l’égard de son état de santé.

Émergence et évolution du concept de qualité
de vie en oncologie

Même si le terme QV n’apparaît qu’en 1975 dans la littéra-
ture médicale, l’origine de ce concept remonte à la définition
de la santé proposée par l’OMS en 1947 [1,23,36,49,50]. La
santé est alors définie comme un « état de bien-être complet
physique, mental et social, et pas seulement l’absence de
maladie » (cité dans [20], p. 38). Cette nouvelle définition va
au-delà du modèle médical qui s’intéresse seulement à la
guérison et aux soins palliatifs [23]. Elle démontre aussi
que la santé doit être perçue dans sa globalité tout en incluant
plusieurs aspects du bien-être. Ainsi, la santé d’un individu
se définit comme étant sa capacité à fonctionner physique-

ment, psychologiquement et socialement dans l’environne-
ment de tous les jours [32].

En 1949, Karnofsky et Burchenal, deux chercheurs en
oncologie, évoquent pour la première fois le concept de
QV dans leur recherche clinique sur l’évaluation de nou-
veaux traitements anticancéreux. Dans leur article, ils iden-
tifient comme critère d’évaluation l’amélioration subjective
qui se définit de la façon suivante :

The patient’s subjective improvement is measured or
described in terms of improvement in his mood and
attitude, his general feelings of well-being, his activity,
appetite, and the alleviation of distressing symptoms,
such as pain, weakness and dyspnoea. ([31], pp 193–
194).

Ainsi, la nouvelle définition de la santé proposée par
l’OMS [50] et la nécessité de prendre en compte l’améliora-
tion subjective de la condition du patient telle que suggérée
par Karnofsky et Burchenal [31] incitent la communauté
scientifique issue de disciplines telles la médecine, la psy-
chologie, les sciences infirmières et l’économie de la santé,
non seulement à mieux définir le concept de QV, mais éga-
lement, à l’opérationnaliser, dans les années 1970, au moyen
d’instruments de mesure valides.

Dans les années 1980, les contraintes économiques qui
ont grevé les soins de santé dans les pays industrialisés font
en sorte que l’industrie pharmaceutique a dû développer un
médicament ou un traitement qui minimise les dépenses en
soins de santé, tout en prodiguant les meilleurs soins pour les
patients. Or, l’évaluation clinique des médicaments ou des
traitements doit se baser sur des paramètres non seulement
objectifs (survie, progression de la tumeur), mais aussi sub-
jectifs (QV) [28]. Précisément, l’intérêt pour la QV se mani-
feste dès 1984, lorsque le comité consultatif sur les médica-
ments en oncologie du US Food and Drug Administration a
exigé que l’évaluation de l’efficacité de nouveaux agents
anticancéreux soit prise en compte pour l’impact de ceux-
ci sur la QV des patients. De ce fait, l’impact des nouveaux
traitements sur la QV est dès lors considéré dans l’examen
des risques et bénéfices [27,28,39]. Une telle exigence a
directement contribué au développement d’instruments de
mesure valides de la QV spécifiques au cancer. En 1986, le
Groupe d’étude européen sur la QV de l’European Organi-
zation for Research and Treatment of Cancer (EORTC) a
entrepris un programme de recherche dont l’objectif consis-
tait à évaluer la QV des patients participant à des essais cli-
niques randomisés internationaux. À cette époque, il existait
peu de questionnaires susceptibles de répondre aux exigen-
ces imposées par la recherche clinique dans le domaine spé-
cifique de l’oncologie à savoir : concision, fiabilité et vali-
dité, spécificité au cancer et sensibilité transculturelle.
En 1987, le Groupe d’étude européen sur la QV propose
une première version du questionnaire EORTC QLQ-C36
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[2]. Au même moment, un groupe de chercheurs américains
dirigé par Cella propose pour sa part le Functional Assess-
ment of Cancer Therapy (FACT). L’EORTC QLQ-C36 et le
FACT comportent une évaluation générale des dimensions
physique, psychologique et sociale de la santé, non spéci-
fique au site tumoral et des modules spécifiques qui prennent
en compte la nature du diagnostic ou le type de traitements
[2]. Des versions révisées du EORTC QLQ et du FACT ver-
ront le jour en 1993 [2] de telle sorte qu’à la fin des années
1990, la QV est systématiquement évaluée lors des essais
cliniques en oncologie [36].

Dans les années 1990, le concept de QV liée à la santé
apparaît. Tel que spécifié préalablement, ce concept inter-
pelle plus spécifiquement l’impact des traitements et des
soins de santé sur différentes dimensions de la vie de la per-
sonne malade. Ce concept est issu d’un mouvement dans le
domaine de la santé qui se concentre uniquement sur les
aspects de la QV qui sont directement associés aux soins
de santé. Une telle avancée conceptuelle a été justifiée par
la perspective jugée trop générique des modèles de QV pre-
nant appui sur les notions de satisfaction de vie et de bon-
heur, qui était perçue comme étant susceptible d’affecter la
sensibilité de la mesure lorsque celle-ci est employée pour
évaluer l’efficacité des interventions médicales [1]. Ainsi, le
terme QV liée à la santé est utilisé pour marquer sa spécifi-
cité qu’en à l’examen des effets de la maladie et des traite-
ments sur la vie des patients [18,47].

Depuis les années 2000, le concept de QV s’est inscrit au
sein d’un environnement conceptuel plus large appelé les
Patients Reported Outcomes (PROs) [27]. Précisément, il y
a eu un plus grand intérêt pour comprendre la façon d’éva-
luer les impacts de la maladie et des traitements (outcomes)
qui sont uniquement rapportés par le patient lui-même, d’où
le terme PROs. Le terme PROs est davantage utilisé, car les
chercheurs en développement de médicaments et les auto-
rités réglementaires (US Food and Drug Administration)
devaient employer un terme plus approprié pour caractériser
l’impact des traitements sur la santé des patients. Les PROs
tiennent compte de la perception des patients concernant
l’efficacité des nouveaux médicaments et traitements sur
leur bien-être. La perception de ces impacts est rapportée
par la personne elle-même et non mesurée objectivement,
car elle reflète mieux l’impact des traitements sur la vie
d’une personne. Ainsi, les PROs renvoient aux perceptions
que les patients ont de l’impact de la maladie et des traite-
ments sur leur vie. Ils englobent des concepts simples
comme la présence de symptômes (par exemple, la douleur),
la présence d’une condition spécifique (par exemple,
l’asthme, la polyarthrite rhumatoïde) et des concepts plus
complexes comme ceux de la QV, la QV liée à la santé, la
satisfaction des soins de santé reçus, le statut de fonctionne-
ment (perception de la santé), ainsi que l’adhésion aux médi-
caments [33,36].

Tel que cité antérieurement, tous les essais cliniques ran-
domisés actuels sur les médicaments ou les traitements anti-
cancéreux comportent une évaluation de la QV [36]. De
plus, l’évaluation de la QV s’intègre progressivement aux
examens de routine de la pratique médicale en oncologie.
Aborder les questions relatives à la QV invite les patients
atteints de cancer en pratique clinique à exprimer leurs pro-
blèmes, aidant ainsi les professionnels de la santé à mieux
intervenir pour améliorer leur condition générale tout au
long de la trajectoire de soins [45].

Facteurs favorisant l’émergence du concept
de qualité de vie

L’intérêt pour le concept de QVen oncologie repose sur trois
facteurs principaux. Premièrement, le souci d’évaluer la QV
des personnes atteintes de cancer coïncide avec l’émergence
de l’oncologie psychosociale au milieu des années 1970.
L’oncologie psychosociale est une discipline qui s’intéresse
aux conséquences psychologiques et sociales du cancer
auprès des patients, de leurs familles et du personnel soi-
gnant [26,27]. À partir de cette période, les patients sont plus
ouverts à parler de leurs expériences psychologiques du can-
cer, car le mot cancer n’est plus associé à une maladie mor-
telle mais plutôt à une maladie chronique. Toutefois, elle
demeure une maladie grave et douloureuse [34]. De plus,
grâce aux progrès thérapeutiques, l’espérance de vie des
patients atteints de cancer augmente. Néanmoins, il faut étu-
dier l’amélioration de la survie en fonction des risques de
morbidité associés aux nouvelles opportunités thérapeu-
tiques découlant des progrès observés en biomédecine. Les
traitements en oncologie ne visent plus uniquement à prolon-
ger la vie des patients, ils visent aussi à améliorer leur QV
par la recherche d’agents thérapeutiques moins toxiques et
des interventions moins mutilantes. L’amélioration de la sur-
vie et une plus grande ouverture des patients à partager leurs
expériences face à la maladie et aux traitements amènent les
chercheurs à s’intéresser à la QV des personnes atteintes de
cancer [1,7,26,36].

Deuxièmement, le mouvement pour la défense des droits
des patients et plus particulièrement ceux qui sont invités à
prendre part à titre de sujets de recherche médicale a pour
effet d’accroître l’intérêt pour la QV. Tout d’abord, en 1946,
les droits des patients deviennent plus importants après le
procès de 20 médecins nazis à Nuremberg, en Allemagne.
Subséquemment au procès des médecins nazis et à la publi-
cation du Code de Nuremberg en 1947, des révélations sup-
plémentaires sur l’utilisation abusive des humains en recher-
che ont mené à des lignes directrices de conduite fédérales
aux États-Unis auprès de la communauté médicale et scien-
tifique afin d’instaurer une surveillance publique des recher-
ches impliquant des humains. Par conséquent, en 1953, les É
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tats-Unis ont énoncé une condition préalable au financement
de la recherche fédérale par des fonds publics de sorte que
les projets de recherche avec des humains doivent être éva-
lués par un comité institutionnel. La participation d’un mem-
bre de la communauté à ces comités montre que la recherche
biomédicale est une activité d’intérêt public et que la popu-
lation générale peut faire valoir son point de vue sur les
aspects éthiques d’un projet de recherche. Par la suite, les
patients ont obtenu le droit d’exiger leur consentement à
toutes recherches humaines et celui d’obtenir plus de rensei-
gnements sur le diagnostic, le pronostic, les risques et les
avantages des différents traitements. De plus, aux États-
Unis, dans la foulée des revendications des vétérans de la
guerre du Vietnam, comme par exemple le Mouvement des
droits civiques (Civil Rights Movement), dont le but était
d’obtenir l’égalité des droits pour tout citoyen américain, a
suscité dans les années 1960 et 1970 une véritable préoccu-
pation pour les droits des patients et de l’impact des traite-
ments sur leur QV, une préoccupation qui a rapidement inter-
pellé le domaine de la cancérologie. À cet égard, aborder la
question des impacts des traitements médicaux sur la QV
immédiate et future des patients permet de discuter des choix
thérapeutiques en des termes qui sont plus significatifs pour
le patient [1,12,26].

Enfin, l’obligation par les organismes réglementaires (par
exemple, le US Food and Drug Administration) d’évaluer
l’impact des nouveaux traitements expérimentaux sur la
QV des participants aux essais cliniques est le troisième fac-
teur qui a contribué à l’intérêt grandissant pour l’évaluation
de la QV [10].

Mesure de la qualité de vie et son évolution

Karnofsky et Burchenal [31] sont les premiers chercheurs à
avoir développé une mesure dite de QV pour les patients
atteints de cancer du poumon qui suivent un traitement de
chimiothérapie. Ils ont conçu l’échelle Karnofsky Scale of
Performance Status qui évalue la capacité fonctionnelle des
patients. Aujourd’hui, cette échelle est toujours utilisée
auprès de diverses populations. Néanmoins, elle se limite à
l’évaluation d’un seul aspect de la QV : l’aspect fonctionnel
du patient. C’est pourquoi cette définition ne convient plus à
la définition actuelle de la QV [7].

Dans la seconde moitié des années 1970, avec l’émer-
gence de l’oncologie psychosociale, les chercheurs ont éla-
boré des mesures génériques de QV [40,49] qui évaluaient
les aspects physique, psychologique et social du fonctionne-
ment. Par exemple, en 1975, Gilson et al. [25] ont publié les
premiers rapports sur l’instrument Sickness Impact Profile.
En 1976, Kaplan et al. ont élaboré et publié l’Index of Well-
being [30]. Puis, Ware et ses collègues ont conçu et publié le
Rand General Health Perceptions Scale en 1979 [9]. Au

même moment, le concept de QV est devenu plus présent
dans la littérature scientifique médicale [40]. L’élaboration
de nouvelles mesures générales de QV s’est poursuivie dans
les années 1980 et 1990 avec le Health Utilities Index [43],
le EuroQol [19], le 36-item Short Form Health Survey (SF-
36) [48], et le World Health Organization Quality of Life
Assessment (WHOQOL) [51].

Par la suite, les mesures spécifiques de QVont été élabo-
rées à partir d’observations faites par des chercheurs clini-
ques. Ceux-ci ont recommandé que des mesures spécifiques
soient utilisées pour obtenir de l’information sur les symp-
tômes et les difficultés rencontrées par les patients à la suite
d’une maladie particulière [49]. En 1981, Spitzer et al. ont
été les premiers à élaborer le Quality of Life Index, une
mesure spécifique de QV pour personnes atteintes de cancer
[41]. Cet index permet de cerner les difficultés vécues par les
gens atteints de cancer grâce au concours du médecin traitant
et, par la suite, grâce à celui du patient. Depuis, plusieurs
instruments de mesure ont été mis sur pied pour évaluer la
QV des patients atteints de cancer.

La plupart des instruments de mesure utilisés pour évaluer
la QV auprès des patients sont des questionnaires standardi-
sés. Ils consistent en une liste d’items que le patient doit
évaluer sur une échelle Likert. Le patient doit faire une croix
à l’endroit qui correspond le mieux à ce qu’il ressent. Les
questionnaires requièrent peu de temps à répondre. Contrai-
rement aux approches qualitatives, les résultats obtenus à
partir des questionnaires standardisés s’interprètent en fonc-
tion de la moyenne des individus pris comme référence. Un
autre avantage est que les questionnaires standardisés sont
souvent traduits et validés en plusieurs langues [8,17].

Une des faiblesses des mesures standardisées est reliée à
l’identification des dimensions de la QV dans un contexte
particulier. Les dimensions évaluées par les mesures stan-
dardisées sont choisies par les chercheurs et non par les
patients. Elles peuvent ainsi s’avérer non pertinentes pour
les patients. Dans ce cas, la QV n’est pas personnalisée.
Étant donné que la QVest un phénomène subjectif, certains
[3] argumentent que les dimensions évaluées doivent être
identifiées par la personne elle-même. Donc, les mesures
standardisées reflètent surtout la perspective du chercheur,
c’est-à-dire un point de vue objectif et non le point de vue
subjectif de l’individu [17]. Pour atténuer cette critique, on
peut dire que, même si les domaines sont identifiés par les
chercheurs, ils sont fréquemment validés auprès de popu-
lations ciblées.

Les approches qualitatives ou les entretiens ouverts sont
également utilisés pour évaluer la QV des patients. Ils per-
mettent d’obtenir une perception personnalisée et précise de
la QV de chaque patient ; cette approche est riche en rensei-
gnements. Les dimensions de la QV sont celles que les
patients décrivent. Ainsi, les informations obtenues à partir
des mesures qualitatives possèdent une bonne validité de
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contenu, car elles sont propres aux perceptions et aux expé-
riences des patients [17].

Néanmoins, les approches qualitatives présentent des pro-
blèmes liés à leur caractère intuitif, subjectif (biais d’inter-
prétation) et non quantifiable, critère indispensable pour éta-
blir des différences [8,17]. De plus, ces approches requièrent
plus de temps de la part des participants contrairement aux
mesures standardisées, et elles sont souvent faites auprès
d’un petit échantillon. Les propriétés métriques qu’on ne
retrouve pas dans les approches qualitatives limitent leur uti-
lisation. Les biais d’interprétation diminuent la validité de
construit et la validité externe [17]. De plus, la généralisation
des résultats est limitée à cause de la taille restreinte de
l’échantillon, car les domaines de QV retenus par un groupe
de personnes peuvent être omis ou s’avérer différents pour
un autre groupe.

Les évaluations individuelles ou Profil de qualité de vie
subjective (PQVS) constituent également des approches
pour évaluer la QV auprès des patients. Ils permettent aux
personnes d’identifier les sphères de leur vie qui sont
importantes pour leur QVet d’en indiquer le degré de satis-
faction qu’elles éprouvent par rapport à celles-ci. De
même, ces évaluations permettent aux personnes d’indi-
quer le degré de changement pour chacun des aspects de
leur vie, ainsi que le degré d’importance au changement
observé [4,8,17]. De ce fait, les évaluations individuelles
ont une bonne validité de contenu. Étant donné que les
satisfactions et les insatisfactions éprouvées par les patients
pour les divers domaines de QV ne se situent pas sur un
même continuum, les principales dimensions de la QV doi-
vent être explorées séparément. Ainsi, les résultats doivent
être présentés sous forme de profils de QV, et non de sim-
ples indices, car elles ne s’additionnent pas algébrique-
ment. Afin d’évaluer les changements entre un état X et
un état Y, ces profils multidimensionnels doivent être com-
parés longitudinalement entre chaque sujet ou chaque
groupe de sujets appariés [16].

Cependant, on trouve des inconvénients à ce type d’éva-
luation. Le temps requis pour répondre aux questions est
plus long que dans le cas des questionnaires standardisés et
les données générées par les tiers répondants ne peuvent être
utilisées [8,17]. De plus, il est impossible avec ce type d’éva-
luation de comparer la QVentre différents groupes d’indivi-
dus. Généralement, les répondants ne proposent pas toutes
les mêmes sphères de QV comme étant importantes pour
eux, ce qui ne permet pas de comparer leur perception de
leur QV pour chaque dimension de celle-ci. Dans les évalua-
tions individuelles, les patients peuvent modifier l’impor-
tance accordée aux différents items dans le temps, ce qui
rend complexe l’interprétation des changements ou des dif-
férences dans les scores de QV. De plus, il peut être difficile
d’interpréter les changements de QV dans le temps si les

items spécifiés par les patients diffèrent d’une évaluation à
une autre [15].

Les patients atteints de cancer sont confrontés à s’adapter
à leur maladie. Un facteur important de ce processus d’adap-
tation est le response shift. Il consiste à changer les normes
internes, les valeurs et la conceptualisation de la QV. Prendre
en considération ce phénomène auprès de patients atteints de
cancer est essentiel pour connaître la façon dont leur QVest
affectée par les changements réels de leur état de santé [42].

Conclusion

L’historique sur l’évolution de la QV indique qu’en 1949, le
terme QVest mentionné pour la première fois par deux cher-
cheurs, Karnofsky et Burchenal. Il fait état aussi que le
concept QV prend une connotation générale aujourd’hui en
se référant aux PROs. De plus, la recension des écrits
démontre que les concepts QV, QV liée à la santé et état de
santé sont souvent interchangeables mais différents, et que
les dimensions retenues pour décrire et évaluer la QV des
patients en oncologie ne font pas encore l’unanimité auprès
des chercheurs. Le présent article indique également que
l’évaluation de la QV auprès des patients atteints de cancer
s’est faite de façon générique pour éventuellement être plus
spécifique. Enfin, il rapporte que les questionnaires standar-
disés, les approches qualitatives et les évaluations indivi-
duelles sont trois méthodes pour évaluer la QV des patients
atteints de cancer. Chacune de ses méthodes comportant des
avantages et des inconvénients.

De nombreux instruments de mesure génériques ou spé-
cifiques sont disponibles aujourd’hui pour évaluer la QV des
patients atteints de cancer. Ainsi, la pratique clinique en
oncologie doit profiter de ces nombreux questionnaires de
QV pour les inclure de façon routinière lors d’examens cli-
niques. De ce fait, les professionnels de la santé œuvrant
dans le domaine de l’oncologie tels que les médecins et les
infirmières pourront mieux suivre l’évolution de la santé glo-
bale des personnes atteintes de cancer tout au long de la
trajectoire de soins afin d’y identifier les difficultés le plus
rapidement possible et d’y remédier aussitôt que possible en
les référant à des ressources psychosociales, le cas échéant.

Conflit d’intérêt : Les auteurs déclarent ne pas avoir de
conflit d’intérêt.
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