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RESUME

La transplantation hépatique est associée a une amélioration de la qualité de vie globale.
Cette amélioration est plus basse qu’attendue. La qualité de vie s’améliore de facon
significative dans la période qui suit la greffe, mais a tendance a diminuer aprés la premiére
année. L’identification des patients qui présentent une qualité de vie non satisfaisante est
cruciale. L’éducation thérapeutique doit faire partie intégrante de la prise en charge des
patients transplantés.

SUMMARY

Liver transplantation is associated with an improvement in overall quality of life. This
improvement, however, is smaller than expected. Quality of life improves significantly early
after liver transplantation but seems to decline after the first year. Identification of patients
with unsatisfactory quality of life is crucial, and therapeutic education is essential after liver
transplantation.

La transplantation hépatique (TH) est principalement proposée a des patients
atteints de cirrhose décompensée et/ou de carcinome hépatocellulaire. Elle est dans
ces cas le seul traitement curatif. Selon les chiffres de ’Agence de Biomédecine [1],
14 760 patients ont bénéficié d’une TH entre 1993 et 2011. La survie était de 84 % a
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un an, 72 % a 5 ans, et 62 % a 10 ans. Au 31 décembre 2012, le nombre estimé de
malades vivants avec un greffon hépatique fonctionnel était 10 739.

L’objectif principal de la TH est donc d’assurer la meilleure survie possible du
patient et du greffon. Cela passe par la prise en charge des multiples complications :
rejet du greffon, complications infecticuses, complications cardio-vasculaires et
rénales liées aux effets iatrogénes des médicaments immunosuppresseurs, taux plus
¢levé de cancers par rapport a la population générale, et enfin récidive possible de la
maladie initiale.

Cela dit, le ressenti du patient ne se résume pas a la normalité des tests biologiques
hépatiques et de I’échographie doppler du greffon. L’Organisation Mondiale de la
Santé a défini en 1946 la santé comme « un état de complet bien-étre physique,
mental et social, qui ne consiste pas seulement en une absence de maladie ou
d’infirmité ». Ce champ de définition beaucoup plus large que la seule appréciation
clinique et paraclinique est analysé aujourd’hui en termes de qualité de vie.

Une méta-analyse basée sur 218 études faites dans 23 pays différents et comprenant
14 750 patients, a montré que la qualité de vie aprés transplantation d’organe
s’améliorait non seulement par rapport aux valeurs pré transplantations, mais
également en comparaison avec la qualité de vie du patient avec d’autres conditions
chroniques [2]. Cependant, méme si I’évaluation globale de la qualité de vie mon-
trait une amélioration significative aprés TH, quand des domaines singuliers de
qualité de vie étaient évalués, les résultats étaient plus controversés. Ainsi 86 % des
études mettaient en évidence une amélioration dans le domaine physique, 67,4 %
dans le domaine social, et seulement 61 % dans le domaine psychique. De plus, une
revue récente des outils utilisés pour évaluer la qualité de vie aprés TH, a montré que
cette mesure n’avait pas été rigoureusement étudice et n’était pas standardisée. Plus
de cinquante outils différents sont disponibles pour évaluer la qualité de vie aprés
TH chez les patients transplantés hépatiques, et parmi ceux-ci les questionnaires
d’évaluation générale de santé sont les plus largement utilisés [3]. Dans une étude
récente publiée par Thiel et coll., en plus du questionnaire classique SF-36, un
questionnaire intitulé SEIQoL-DW était proposé afin de nommer les champs les
plus importants pour les patients. Les cinq items préférentiellement choisis pour
apprécier la qualité de vie par les patients étaient : la famille, les amis, la pratique du
sport, les relations amoureuses, et I’activité professionnelle [4].

Plusieurs études ont évalué la qualité de vie durant les premiéres années aprés TH
et ont montré des résultats tout a fait encourageants. Cependant, les études
sur I’évaluation a long terme sont moins optimistes,. Dans une étude récente,
les auteurs ont observé une amélioration significative de la qualité de vie a la fois
dans ses composantes psychiques et physiques, un mois apres la TH. Cependant
entre le 3° et le 6° mois aprés TH, seule la composante physique continue a
s’améliorer de fagon significative [5]. Dans une autre étude publiée par Bonnat et
collaborateurs, les scores de somatisation, de dépression, et d’anxiété s’amélioraient
de fagon significative lors de la premicre année aprés la greffe, mais ils s’aggravaient
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de nouveau lors du suivi 4 long terme notamment & un et deux ans [6]. A I'inverse, les
scores de fonctionnement physique et de satisfaction globale de vie s’amélioraient
significativement lors de la premicére année aprés la TH et cette amélioration
persistait sur le long terme. Ces résultats ont été confirmés par d’autres études
montrant une amélioration dans le domaine émotionnel aprés le 3° mois post greffe
qui diminuait dans le suivi a deux ans, avec méme des valeurs inférieures a celles qui
avaient été évaluées avant la greffe lorsque la comparaison était faite cinq ans apres
celle-ci [7].

Seules quelques études de qualité de vie aprés TH se sont intéressées aux patients
suivis plus de cinq ans. Parmi celles-ci, I’étude de Desai et coll. a analysé la qualité de
vie dix et trente ans apreés la greffe, et a montré que bien que la perception par le
patient de sa propre qualité de vie soit bonne, un petit nombre d’individus plus agés
rapportaient une qualité de vie médiocre [8]. En particulier, les patients rapportaient
une réduction de leurs capacités et une diminution de leur activité physique en
comparaison avec celle de la population générale. Un age du receveur de plus de
soixante ans, le sexe féminin et ’apparition de complications post-TH étaient les
facteurs associés avec une diminution des fonctions physiques.

Une attention toute particuliére a été portée sur le role de I'indication de transplan-
tation hépatique, et notamment des patients transplantés pour maladie alcoolique
du foie ou pour conséquences de I'infection par le virus de I’hépatite C. Il n’a pas été
mis en évidence de spécificité concernant les patients alcooliques en termes de
qualité de vie au sens général, ainsi que de retour actif dans la société [9]. Par contre,
des études évaluant la qualité de vie chez les patients transplantés pour infection liée
au virus de I’hépatite C, montraient que les composantes physiques, psychiques et
sociales étaient significativement altérées par rapport aux patients transplantés pour
une autre indication. Chez les patients qui présentaient une récidive de l'infection
virale C sur le greffon, il était noté de fagon significative des niveaux plus élevés de
dépression, d’anxiété, d’anxiété phobique, et d’idéations paranoiaques, par rapport
aux patients négatifs pour le virus de I’hépatite C [9, 10].

Le taux de reprise d’activité professionnelle avec TH pourrait étre considéré comme
un marqueur indirect du statut fonctionnel des patients transplantés dans la société.
La plupart des études sont anglo-saxonnes et donc difficilement transposables aux
spécificités frangaises. Dans ces études le pourcentage de patients transplantés qui
reprennent une activité professionnelle aprés la TH varie de 26 a 57 %, notamment
en fonction de la longueur de la période de suivi [11]. Dans ces études, les patients
qui reprenaient une activité professionnelle avaient une meilleure qualité de vie
comparée a ceux qui n’avaient pas d’emploi. Une étude récente menée sur les
registres américains a montré un taux élevé de chomage ou d’absence d’emploi aprés
TH, avec seulement 24 % des receveurs qui avaient un emploi dans les 24 mois
qui suivent la greffe. Les variables démographiques associées de fagon indépendante
avec une activité professionnelle aprés la greffe, étaient un age entre dix-huit
et quarante ans, le sexe masculin, une qualification professionnelle, la race
caucasienne, et un travail avant la greffe. Les patients avec une maladie alcoolique du
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foie avaient un taux significativement plus bas d’activité professionnelle comparé
aux patients avec d’autres indications de greffe [12].

L’activité sexuelle aprés TH est devenue un paramétre trés important pour évaluer
la qualité de vie chez les receveurs d’organes. En effet, la santé en elle-méme, mais
également les traitements, I’dge et les problémes psychologiques et sociaux, peuvent
affecter fortement la santé sexuelle aprés la greffe. Il faut également tenir compte des
conséquences endocriniennes des maladies chroniques du foie et notamment de la
cirrhose décompensée, du fait de la baisse des hormones sexuelles. Globalement,
une amélioration significative des fonctions sexuelles a été observée aprés TH
dans une méta-analyse basée sur sept études [13]. Cependant, deux études récentes
ont montré des résultats moins favorables [14, 15]. Dans 'une d’elles, 23 %
des hommes et 26 % des femmes rapportaient une libido diminuée, et 33 % des
hommes et 26 % des femmes rapportaient des difficultés a atteindre un orgasme.
Dans l'autre étude, 40 % des patients qui avaient eu une TH rapportaient une
diminution de la fréquence des rapports sexuels, et parmi les hommes, une dysfonc-
tion érectile partielle chez 20 % des patients, ou compléte chez 34 % des patients.

Le dernier point qui permet d’apprécier la qualité de vie est ’adhérence au traite-
ment qui a été définie comme le niveau auquel le comportement du patient coincide
avec les prescriptions cliniques. Dans le contexte de la transplantation d’organes, ce
concept est a multiples facettes : il inclut les prescriptions médicales qui sont
principalement représentées mais pas uniquement par les médicaments immuno-
suppresseurs, mais concernent également d’autres facteurs qui peuvent influencer
négativement la survie du patient et du greffon [16]. Parmi les patients adultes
transplantés hépatiques, le taux de non adhérence aux médicaments immunosup-
presseurs varie de 15 a 40 %, alors que le taux de non-adhérence aux rendez-vous
cliniques varie de 3 a 47 % [17, 18]. Ces intervalles larges dépendent des définitions
utilisées et de la variété des méthodes employées pour mesurer I’adhérence dans la
littérature médicale. En effet, il faut absolument distinguer les véritables problémes
d’adhérence qui peuvent mettre en jeu la survie du greffon, et des comportements
ponctuels. Il n’est pas nécessaire de classer les patients comme « bons ou mauvais
patients ». Un autre probléme lorsqu’on évalue ces études est qu’il n’existe pas de
méthode de mesure objective et précise.

Dansune étude multicentrique frangaise, publiée en 2012, et portant sur 135 patients
transplantés hépatiques, seuls 49 % des patients présentaient une adhérence par-
faite, avec une discordance entre I’appréciation par le patient et I’appréciation par le
médecin transplanteur. Les facteurs de bonne adhérence étaient le sexe féminin, un
age entre 46 et 65 ans, une transplantation récente (< versus > 39 mois), et le nombre
de médicaments immunosuppresseurs prescrits [19].

En conclusion, des programmes multidisciplinaires basés sur I'information, 1’édu-
cation thérapeutique, et le soutien psychologique doivent étre intégrés dans les
structures de transplantation hépatique, afin d’améliorer I’adhérence et la qualité de
vie des patients greffés du foie.
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