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Etude de la qualité de vie
des migraineux

P. MICHEL, P. HENRY

Lobjectif de ce chapitre est de présenter les outils de mesure de la qualité de
vie utilisés dans la migraine, les résultats qui ont été obtenus dans trois de nos
projets et de discuter I'importance de considérer la qualité de vie comme
critere de jugement prépondérant dans les travaux d’évaluation.

Echelles de mesure de la qualité de vie

Définition de la qualité de vie

Cette notion est actuellement suffisamment utilisée dans la vie courante pour
que chacun puisse intuitivement en concevoir une définition (capacité 2
profiter des loisirs, des joies d'une vie familiale, des satisfactions obtenues
dans le travail...). En ce qui concerne la qualité de vie liée a la santé (health-
related quality of life), on concoit que toute maladie altére la qualité de vie au
sens large. Pour certaines maladies chroniques invalidantes (polyarthrite thu-
matoide, par exemple), il est simple d’imaginer comment certaines incapaci-
tés physiques peuvent en elles-mémes diminuer la qualité de vie. Mais on sait
qu’a incapacité égale, la qualité de vie ressentie peut étre trés différente d’'un
malade & Pautre. Mesurer la symptomatologie physique n’est donc pas suffi-
sant. Il est plus difficile de mesurer comment les conséquences psychologiques
et sociales influent sur la qualité de vie.

Walker et Rosser ont défini, en 1987, la qualité de vie comme un concept
concernant des caractéristiques et incapacités physiques et psychiques qui
influent sur la capacité d'un individu a « fonctionner » et & en retirer une
satisfaction. Mesurer la qualité de vie consiste & mesurer les incapacités et
invalidités et la fagon dont I'individu les vit.

Classiquement, le concept de qualité de vie est principalement utilisé dans les
évaluations médico-économiques pour calculer des ratio cotit-utilité. Dans la
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migraine, il n’a pas été utilisé dans ce cadre mais pour décrire les conséquen-
ces de la maladie et, dans des essais thérapeutiques ouverts, comme critere de
jugement (Dahlsf 1995 ; JThingran et al. 1996 ; Mushet et al. 1996 ; Solomon
etal. 1995).

Echelles de qualité de vie génériques dans la migraine

Elles peuvent étre utilisées pour mesurer la qualité de vie liée a la santé, quels
que soient les problémes de santé de la population étudiée. Elles s’opposent en
cela aux échelles spécifiques qui ont pour objectif de mesurer la qualité de vie
de sujets atteints d’un probléme de santé particulier. Les échelles génériques
permettent de comparer la qualité de vie en fonction des pathologies. Moins
sensibles que les échelles spécifiques, elles sont moins pertinentes pour mesu-
rer Uimpact d’interventions sur une maladie donnée.

Dans la migraine, toutes les études publiées ont utilisé la Medical Outcome
Study Short Form, & l'exception d’une seule (Passchier et al. 1996). Ce

questionnaire comprend deux versions, une longue de 36 items (SF36) et une
courte de 20 items (SF20).

La SF36 est sans doute 1’échelle de qualité de vie générique la plus utilisée
dans le monde (Ware et Sherbourne 1992). Elle a été traduite et validée en
francais dans le cadre du projet [QOLA (International Quality of Life Asses-
ment project) (Aaronson et al. 1992) par D. Bucquet, puis par Leplege et coll.
(1995).

La MOS SF36 est une échelle auto-administrée qui comprend 8 sous-échelles
de la qualité de vie liée a la santé : l'activité physique, les limitations liées a
des problemes physiques, la santé psychique, les limitations liées & des proble-
mes émotionnels, les relations sociales, la vitalité, la douleur physique, la
perception générale de I'état de santé. La durée moyenne de son remplissage
est de 10 minutes. Chaque sous-échelle donne un score compris entre O (le
moins bon) et 100. Il n’y a pas de score global. Quant a la SF20, elle a été
utilisée dans deux études discutables au plan méthodologique car les scores
des migraineux n’ont pas été comparés & des témoins souffrant d’autres patho-
logies mais aux données de la littérature.

Echelles spécifiques dans la migraine

Qualité de vie migraine (QVM)

Ce questionnaire (Richard et al. 1993) a été élaboré et validé en France. Il
comprend trois axes, physique, psychologique et social. Un score global est
calculé. 1l varie entre 0, correspondant 2 la plus mauvaise qualité de vie, et

100.
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Questionnaires en langues étrangeres

Migraine-specific quality-of-life measure (MSQOL)

Développée aux Etats-Unis (Wagner et al. 1996, questionnaire dans 'article),
cette échelle de 35 items a été validée comme auto-questionnaire. Les ques-
tions se rapportent & la période entre les crises, sans référence a une période de
temps. Le format de réponse est de type échelle de Likert 4 4 modalités. Un
score global compris entre O (le plus mauvais) et 100 est calculé. Son élabora-
tion a suivi les étapes classiques (recherche des items par interview de 25 in-
dividus et d'un focus group, choix de 35 items puis analyse critique par 20 mi-
graineux). La validité de contenu (aptitude de I'échelle & couvrir toutes les
dimension de la qualité de vie) a été étudiée selon une approche structurée.
La validité de construit (corrélation entre les scores et des variables de
sévérité, intensité, durée, symptdmes associés et géne fonctionnelle) a été
testée par rapport 2 la SF36 et en étudiant I'association entre le score global et
le niveau de sévérité des crises. La fiabilité a été étudiée en faisant un
test-retest & 3 semaines (coefficient intra-classe : 0,9) et en calculant ’homo-
généité interne (coefficient alpha de Cronbach : 0,92).

Quuality of life headache in youth (QLH-Y)

Développée en néerlandais, cette échelle est destinée aux adolescents 4gés de
12 a 18 ans souffrant de céphalées chroniques (Langeveld et al. 1996, ques-
tionnaire disponible sur demande aux auteurs). Elle est constituée de 69 ques-
tions portant sur la semaine précédente. Le format de réponse est de type
échelle de Likert 4 4 modalités, ainsi que 2 échelles analogiques visuelles. Six
axes ont été déterminés. La méthode d’élaboration est analogue 2 celle de la
MSQOL. La validité de construit a été faite par comparaison avec les réponses
d’un parent & un autre questionnaire. La fiabilité a été étudiée en faisant un
test-retest 4 1 semaine et & 6 mois et en calculant la consistance interne pour
chaque axe.

The 24-hour migraine-specific quality of life questionnaire (MqolQ)

Développée aux Frats-Unis (Hartmaier et al. 1995 ; Santanello et al. 1995,
questionnaire dans l'article), cette échelle a pour objectif de mesurer la qualité
de vie des migraineux pendant les 24 heures aprés une crise. Elle comprend
15 items, trois par axe. Les questions sont formulées comme suit : « dans les
24 heures apres votre premiére prise de médicament,... ». Le format de réponse
est une échelle de Likert & 7 modalités de réponse. Lélaboration du question-
naire a, elle aussi, comporté les phases de revue de la littérature et interrogatoire
de migraineux (101 questions), puis réduction du nombre de questions en
demandant & un autre groupe de migraineux de classer les questions par ordre de
fréquence et niveau de gravité. La validation a été faite sur 138 migraineux.
Lhomogénéité (coefficient alpha de Cronbach : 0,74 4 0,95 sur les axes), la
validité de construit, la validité prédictive (comparaison de scores entre sujets
ayant pris un seul versus plusieurs médicaments, entre crises avec amélioration
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versus sans amélioration, entre crises avec récidive versus sans récidive) et la
sensibilité au changement (comparaison entre les scores pendant et en dehors
des crises, chaque sujet étant son propre témoin) ont été étudiées.

Ftudes francaises

Le diagnostic de migraine utilisé dans les trois études reposait sur un algo-
rithme diagnostique constitué sur la base de la définition de I'International
Headache Society (Headache Classification Committee 1988) et validé sur
un échantillon de céphalalgiques proches de la population générale (Michel
etal. 1993).

Ftude GRIM

En 1990, le Groupe de recherche interdisciplinaire sur la migraine, regrou-
pant essentiellement les services de neurologie des Professeurs Bousser, Cha-
zot et Henry, 'Unité 330 INSERM (Prs. Salomon et Dartigues), le CJF88-
12 INSERM (Dr. Bucquet) et 'URA 931 CNRS (Pr. Duru), a mené une
enquéte épidémiologique en population générale ayant pour objectifs de
mesurer la prévalence de la migraine, la consommation médicale et les réper-
cussions sur la qualité de vie (Henry et al. 1993). Un échantillon de 340 mi-
graineux « sfirs », 283 migraineux « possibles » et 210 céphalalgiques non
migraineux a été répertorié au sein d’'un échantillon de 4 204 sujets, représen-
tatifs de la population générale en ce qui concerne 1'age, le sexe, la profession
et le lieu d’habitation (méthode des quotas). Nous avons élaboré des items
correspondant 2 trois périodes (critique, post-crise et entre les crises) a partir
d’une série d’entretiens menés par un psychologue sur une douzaine de sujets
céphalalgiques. Une centaine d’items ont été confrontés aux données de la
littérature et discutés avec les experts cliniciens du GRIM quant & leur
pertinence. Un questionnaire de 61 items a été administré aux 833 sujets de
’échantillon. Cette étude a permis de construire et de valider trois échelles de
qualité de vie liée a la migraine, une pour chaque période. Elle sert de base
également & 1'élaboration d’un questionnaire plus succinct, le QVM (Richard
etal. 1993). Pour ensemble des items utilisés, le score moyen des migraineux
« slirs » est moins bon que celui des migraineux « possibles », qui est lui-
méme inférieur & celui des céphalalgiques non migraineux. Cette différence
est plus grande pour la période critique. Pour les deux autres, nous avons
montré que le diagnostic n’explique qu’une faible part de la variance de
'échelle correspondante. Cela signifie que, en dehors des périodes de crise, les
migraineux ont une moindre qualité de vie, mais que celle-ci n’est pas unique-
ment liée au fait d’&tre migraineux. Parmi les explications possibles, nous
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savons que les migraineux ont une comorbidité supérieure (Michel et al.
1996), notamment en ce qui concerne 'anxiété et la dépression (Merikangas

et al. 1990 ; Breslau et Davis 1992).

Etude Hemicrania

[’étude Hemicrania est un projet de recherche sur les conséquences économi-
ques de la migraine en termes de cofits directs et indirects liés & la maladie et
de qualité de vie utilisant la MOS SF36 et le QVM (Michel et al. 1997). Le
recueil de données a commencé en 1992 dans la cohorte GazeL, cohorte de
20 000 employés, alors 4gés de 38 a 53 ans, de I'entreprise EDF-GDE Nous
avons tiré au sort 2 500 céphalalgiques et 2 500 non-céphalalgiques dans
cette cohorte en stratifiant sur le sexe (parité des sexes). Parmi eux,
1 991 céphalalgiques (taux de réponse : 82 %) et 1 757 non-céphalalgiques
(taux de réponse: 70 %) ont rempli le questionnaire SF36. Parmi les
1 991 céphalalgiques, 989 étaient migraineux. Par rapport a '’échantillon issu
de la population générale (étude GRIM), ces migraineux étaient plus 4gés et
présentaient des crises moins séveres. Les scores du SF36 standardisés sur 'age
et le sexe des migraineux ont été comparés a ceux des céphalalgiques de
tension, des autres céphalalgiques et de non-céphalalgiques. Le groupe
« autres céphalalgiques » comprenait de facon majoritaire des sujets souffrant
de céphalées mixtes, c’est-a-dire de crises de migraines associées & des cépha-
lées de tension. Les migraineux n’étaient pas différents du groupe « autres
céphalalgiques », sauf pour la sous-échelle douleur (Fig. 9-1). En revanche, la
qualité de vie des migraineux était inférieure a celle des céphalalgiques de
tension sur presque toutes les sous-échelles. La différence entre migraineux et
non-céphalalgiques était encore plus grande, hautement significative sur tou-
tes les sous-échelles.

Dans une seconde analyse, nous avons recherché les sous-échelles les plus
discriminantes entre les groupes diagnostics. Pour étaler au maximum le
spectre du continuum de gravité des céphalées, nous avons scindé le groupe
des migraineux en deux sous-groupes, les migraineux dits séveres et les non
séveres. Le critére de sévérité était, en 'absence de définition validée, le fait
de ne pas étre soulagé par les traitements. Les quatre groupes étaient donc les
migraineux séveéres, les autres migraineux, les céphalées autres, les céphalées
de tension et les non-céphalalgiques. Le score des sous-échelles a été comparé
entre les groupes par analyse de variance & un facteur, en faisant des compa-
raisons deux 2 deux selon la méthode de Student-Newmann-Keuls. Nous
avons ainsi pu regrouper les moyennes qui n’étaient pas différentes et isoler les
moyennes différentes des autres. Ces analyses ont été menées séparément chez
les hommes et les femmes pour deux raisons, la modalité d’échantillonnage et
le fait que la qualité de vie chez les migraineux est inférieure chez les femmes.
Les scores statistiquement différents entre chacun des cing groupes concer-
naient les sous-échelles « limitatives liées aux problémes physiques » et
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« douleur ». Ce dernier résultat est en faveur de la pertinence de la définition
de la sévérité que nous avons utilisée, d’'une part, et il contribue a valider,
d’autre part, le SF36 comme mesure de qualité de vie dans la migraine. Chez
les hommes, la sous-échelle « relations sociales » permet également de discri-
miner les cing groupes. Dans les autres sous-échelles, on observe un regroupe-
ment des céphalalgiques d’une part et des non-céphalalgiques.

Le score du QVM est lui aussi meilleur chez les hommes que chez les femmes
dans tous les groupes diagnostics, cette différence étant maximale chez les
migraineux séveres. Cette échelle étant spécifique des céphalées, elle n’a pas
été remplie par les non-céphalalgiques.

Chez les hommes, le score global permet de séparer trois groupes, les migrai-
nes séveres, autres migraines et autres céphalées, et céphalées de tension.
Chez les femmes, le score moyen des deux premiers groupes n’est pas différent.

Tableau 9-1 Score global au QVM en fonction du type de céphalée et du sexe
(moyenne et écart-type)

Migraines Autres Autres céphalalgi- Céphalalgiques de p (test global)
séveres (N=504)  migraineux ques (N =352) tension (N = 652)
Hommes 79,3 (16) 86,7 (13) 87,5 (14) 912 (11) <0,0001
Femmes 70,1 (18) 82,9 (15) 80,2 (18) 89,9 (12) <0,0001
Etude Mig-Access

Le diagnostic de migraine a été fait dans un échantillon représentatif de la
population frangaise de 6 000 foyers (méthode des quotas). Parmi eux, 4 802
(80 %) ont répondu, soit 9 411 sujets. Dans cet échantillon, 650 migraineux
et 650 témoins n’ayant pas de céphalées chroniques, appariés sur I’dge, le sexe
et le statut professionnel, ont été tirés au sort (Michel et al. 1996). IIs ont
rempli un agenda pendant trois mois, de mai a juillet 1995. Pour garantir la
qualité des données, nous n’avons inclu que les sujets ayant rempli au moins
80 des 90 jours de suivi. L'échantillon final se composait de 385 (59 %)
migraineux et 313 (48 %) témoins. Il n'y avait pas de différence statistique
entre les répondants et les non-répondants sur 'age, le sexe, le nombre de
comorbidités, la profession et la couverture sociale dans les deux groupes. Les
migraineux et les témoins n'étaient pas différents sur I'age, le sexe, la profes-
sion, la couverture sociale et le lieu d’habitation. La comorbidité était supé-
rieure chez les migraineux (moyenne 2,2 ; écart-type 1,38 versus 1,85,
1,05 chez les témoins ; p < 0,0001). Le nombre total de jours de suivi chez les
migraineux était de 35 805, soit 98 équivalents-années. 11 était de 29 109 chez
les témoins, soit 80 équivalents-années. La proportion de journées avec
céphalées était de 12 % chez les migraineux, 2 % chez les témoins. Le nombre
moyen de périodes de céphalées était respectivement de 7,7 et 2,2.
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A la fin de chaque mois de la période de suivi, chaque sujet a rempli le SF36.
Lanalyse a consisté & comparer la qualité de vie des migraineux pendant et en
dehors de leurs crises, et & comparer leur qualité de vie pendant ces deux
périodes avec celles des témoins. Pour des raisons techniques, nous n’avons
pas mesuré deux scores, les limitations liées & des problemes physiques et la
perception générale de l'état de santé.

Au total, les migraineux ont rempli 1 155 questionnaires SF36, 122 pendant
un jour avec céphalées et 1 033 en dehors. Les témoins ont rempli au total
936 questionnaires SF36, respectivement 11 et 928. Les migraineux, pendant
et en dehors des jours avec céphalées, ont toujours, et sur tous les scores, des
moyennes trés inférieures a celles des témoins (Tableau 9-11).

Tableau 9-11 Scores moyens (écart-type) des migraineux et des non-céphalalgiques
appariés sur I'dge, le sexe et le statut professionnel, en fonction de la présence de
céphalées chroniques

Migraineux Témoins
Avec céphalées  Sans céphalées Avec céphalées  Sans céphalées

Activité physique 72,3 (33,0) 80,8 (30,8) 88,6 (23,3) 87,8 (27,2)
Santé psychique 59,2 (17,6) 67.8 (17,8) 68,0 (20,5) 74,1 (17,1)
Limitations liées a des

problémes émotionnels 70,5 (35,3) 84,9 (28,1) 97,0 (10,1) 91,0 (23,6)
Relations sociales 67,9 (21,3) 79,3 (19.6) 76,1 (24,7) 84,9 (19,0)
Vitalité 49,4 (18,7) 56,8 (17,3) 58,0 (13,3) 64,5 (18,3)
Douleur physique 58,3 (19,1) 69,1 (20,7) 66,4 (15,3) 78,6 (21,4)

Conclusions

Ces études montrent que :

e la qualité de vie des migraineux est altérée, de fagon importante, pendant les
crises mais aussi en dehors des crises (Dahlof et Dimenis 1995) ;

e certains axes de la qualité de vie sont plus altérés que d’autres et sont donc
plus discriminants. Ce sont la douleur, les limitations liées aux problémes
physiques et les relations sociales. Une étude trés proche de la notre a été
menée aux Etats-Unis et a retrouvé les mémes axes (Osterhaus et al. 1994).

Un des défis du traitement de la migraine est d’améliorer la qualité de vie de
ceux qui en souffrent. Il est certain que les 5 millions de migraineux adultes en
France n’ont pas tous une perte importante de qualité de vie. Mais une partie
non négligeable d’entre eux, que 'on ne connait et n’identifie pas encore bien
(Michel et al. 1993), nécessite une prise en charge efficace. Détecter les
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migraineux a risque et leur donner un traitement efficace est encore, en 1997,
un but de santé en France. Nous recommandons donc que les prochaines
évaluations, thérapeutiques et médico-économiques, incluent comme critére
de jugement la qualité de vie.
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