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Résumé: L'objectif de cet article est de réexaminer lesafpet les limites des QALYs
dans le domaine particulier de la greffe d’orgapediquée a partir de greffons prélevés sur
des personnes vivantes. D’inspiration utilitarisies QALYs constituent un critére
d’efficience communément utilisé dans les évalueticéconomiques réalisées dans le
domaine de la santé. Ce critere semble, de prirmedapouvoir faciliter la prise de décision
dans le cadre des prélevements d’organes. Néannphirsseurs arguments suggerent que les
limites des QALYs sont exacerbées dans le cadretm@esplantations d’organes. C'est
notamment le cas pour le recueil de l'informati@cessaire a leur calcul, et pour la faible
capacité de ce critere a représenter les préfé&senoeiales. De ce fait, les régles de
prélevements, comme celles de la répartition dganms, ne peuvent pas étre €laborées au

regard des seuls QALYs et doivent reposer en pratsyr un panel de critéres.

Mots clés: Transplantation d’organes, donneurs vivants, @#lpréférences collectives.

Abstract : This article aims at revising the contributions ahd limits of QALYs in the
domain of organs transplants with living donors.e TQALYs are fully in the spirit of
utilitarianism and is the most popular criterionedficiency when evaluating health policies.
Whereas they make easier the medical decision makue argue that QALYs do not
constitute an appropriated tool when applied toaosg transplants. Specifically, the
information needed for their calculation is ratherportant. Moreover, QALYs do not
properly represent social preferences. Therefbeerules of removing organs and for organs
distribution may not be uniquely determined by ttrigerion and have to be regarded within a

multi-criteria framework.

Key words: Organ transplants, living donor, QALYS, socialfprences.



Introduction

Au 1% janvier 2008, en France, 7 692 patients étaierits en liste d’attente pour une
greffe d’'organe. Au cours de I'année, 6 006 nouxdascrits se sont ajoutés, seulement 1/3
des malades inscrits ont pu bénéficier d’'une triamsation (4 620 greffes), 424 personnes
sont décédées, et I€ Janvier 2009, 8 216 personnes attendaient un agreffa pénurie
impose en effet de sélectionner des malades et goplicitement d’en condamner. La
société est placée devant un « choix tragiduexacerbé par le manque de greffons. Pour
autant, desserrer la contrainte de rareté faitrafpa un conflit entre I'intérét des malades et
celui des donneurs. Dans le cadre des trangfestsmortemprélever par la force les organes
des que cela est possible nie aux individus largt@pde leur corps. Inversement, accorder a
la famille le droit de s’opposer, ou imposer leudt du consentement, condamne des
malades. Dans le cadre des préléevements sur eifspiflit est encore plus évident. Le
donneur vivant prend un risque, plus ou moins ingmarselon I'organe considéré, pour sa
propre santé au profit d’'un tiers dont la probébitle guérison peut varier en fonction de son
état de santé et de I'affection dont il souffre.

La greffe d’'organes impose de mettre en balancbdasgfices de l'intervention pour le
receveur et les risques pour un donneur vivants@andomaine, il en effet inéluctable de se
confronter a la notion de sacrifice. Ce problemlassique en économie, résonne avec
particulierement d’acuité quand il s’agit de réparhe ressource vitale d’origine humaine. La
disparité des pratiques dans le temps et dansatbesgemble indiquer la nécessité de disposer
d’indicateurs facilitant cet arbitrage. En effetieqce soit au regard des taux de prélevements
post mortemou que ce soit du point de vue du nombre de gre#alisées a partir d’'un
greffon issu d’'un donneur vivant, les pratiquesiergr considérablement. Par exemple, les
données montrent un accroissement des préléevesantds pendant la période 1998-2000 :
21 a 52 greffes pour le foie et de 73 a 84 poueile. En 2008, en France, il y a eu seulement
10 prélevements d’'un lobe hépatique sur vifs co2®2 de reins. Dans d’autres pays, les taux
de greffes rénales réalisées a partir d'un grefioelevé sur une personne vivante sont
largement supérieurs a ce qui est observé en F(aaée en Grande-Bretagne, voire 38% en

Suede ou Norvege).

! La notion de « choix tragique » au sens de Bobialabressi (1978) correspond & toute situatisiimpose
des sacrifices. Un choix tragique a faire impligue soit reconnue la nature des sacrifices quiesgran jeu.



La greffe est une technique thérapeutique quieands de résultats, domine strictement
la dialyse. Aussi, la possibilité de recourir plnassivement aux donneurs vivants de rein en
France est-elle au centre des préoccupations.| Gsttir autant possible de fonder
rationnellement la décision de procéder a un pedient sur vif ?

Selon Becker & Elias (2007) [2], il est souhaitatbleugmenter les dons entre vifs, mais
la responsabilité de cette décision est individudlans cette perspective, ils tentent d’estimer
le prix auquel une personne consentirait a vendrersin, en se basant sur I'estimation
statistique du prix de la vie humaine, afin de ps®y une solution pour augmenter l'activité
de greffes. Sans chercher a discuter de ses irtiphsaéthiques, leur proposition n’est pas
économiquement efficace [3]. Pour autant, danydéeme actuel, la tache qui incombe aux
médecins, « agents intégrateurs » [4] de la greffeproposéraux proches d’'un malade de
devenir potentiellement donneurs, pourrait-étrdifée par un outil d’aide a la décision.

L’objectif de cet article est de discuter la pegtine de I'analyse codt-utilité dans le
cadre de la greffe d'organes. Si la prise en comdptecodlts revét une importance certaine
dans la comparaison des greffes réalisées a partitonneurpost mortenou de donneurs
vivants, cet aspect sera laissé de coté. En datdrmes, il s’agit de réexaminer les apports et
les limites des QALY%dans le domaine particulier de la greffe d’orgaagmrtir de greffons
prélevés sur des personnes vivantes.

D’inspiration utilitariste, les QALYs, critere d#dience retenu dans I'analyse co(t-
utilité, et largement utilisé dans les études n@Eionomiques, semble pouvoir, de prime
abord, faciliter la prise de décision dans le catl® prélevements d’organes (1). Les diverses
méthodes permettant de construire ce type d'inglicatsont toutefois sujettes a caution. Or,
dans le cadre des transplantations d’'organesjne®es du recueil de l'information sur les
QALYs en tant que critere d’efficience (2), etamoiment, dans sa capacité a représenter les
préférences sociales (3) sont exacerbées. En téinnous montrerons que les regles de
prélevements, comme celles de la répartition dgaras, doivent étre élaborées au regard

d’'un panel de critéres.

2 Dans le cadre des dons entre vifs, les nuances iafiormer, proposer et inciter sont parfois diféis a
faire : « Quand on vous demande si vous acceptediger un rein, et qu’'on se retranche derriéreevot
soi-disant liberté d'initiative... en réalité, on \wmet un revolver sur la tempe. C’est une auton@uie
rabais » [5].

® Quality-adjusted life years



1. QALYs et transplantations d’organes

La liste d’attente pour une greffe rénale est ingsortante, or donner un rein de son
vivant représente un risque de mortalité tres éaibhuivalent a celui de toute intervention
impliqguant une anesthésie générale. Il est estid@/A0 000 tandis que le bénéfice pour le
receveur est largement défendu dans la littéraEmeeffet, le risque de rejet est minimisé et
la durée de vie du greffon plus importante lorstjosgane provient d'un prélevement sur
vivant, car les risques d’ischémie du greffon sontés [6 ; 7]. L'opération chirurgicale n’est
toutefois pas anodine pour le donneuminima a cout terme. Outre les douleurs physiques,
elle impose nécessairement une convalescence etuthoarrét de travail. A plus long terme,
l'ablation d’'un organe peut, d’'une part, entraims dépenses, puisque bien souvent le
donneur doit payer des tarifs d’assurance plusésdlglassurance complémentaire sante,
assurance vie liée aux emprunts ...). D’autre parpratique de certaines activités physiques
peut étre déconseillée. Enfin, le don entre vifat @dtérer I'équilibre des relations au sein
d’'une famille et dégrader la relation entre le daret le receveur [8].

Pour un organe tel que le foie, le consensus suridgues a court terme et le bénéfice
de la greffe est loin d’étre établi. Contrairemewt rein, les transplantations a partir de
donneurs vivants ne sont pas nécessairement floace® [9]. Le risque de complications
pour le donneur vivant est beaucoup plus élevé e le rein, mais les estimations du
risque de complications varient considérablemeomme en attestent les conclusions des
revues systématiques de la littérature. Ghobriali& (2003) [10] estiment une variation des
complications selon les auteurs de 14 a 63%, Bsa&ealii. (2006) [11] de O et 67% et
Middelton & alii. (2008) [12] entre O et 100% avec une médiane @6¥%.1le terme
« complication » recouvre une multitude de symp®meai vont de douleurs abdominales
persistantes a la perte définitive de fonctionsefBla morbidité réelle reste une variable
actuellement méconnue. D’apres Antoine (2007) [LBfence de la biomédecine retient un
risque de 32% d’une complication de grade Il $écHelle de Clavieh Le risque de décés
lui aussi varie selon les analyses, mais dans diesngoandes proportions. Il est généralement
estimé entre 0,08% et 1% ; le plus souvent auteud,d5%. Il serait donc 15 fois supérieur a

celui d’'un prélevement de rein.

* Les deux techniques sont équivalentes en termesaiges de décés, les rejets sont plus fréquenés aine
greffe a partir d’'un lobe de foie issu d’'un donnemant.

® L’échelle de Clavien permet de distinguer 5 gratkesomplications allant de I'absence de traitertgmatde 1)
au déces (grade V). Le grade Ill implique le resauun traitement chirurgical, endoscopique owtadique,
mais sans perte de fonction.



La greffe a partir d'un don de vivant a atteint%,dlu total des greffes hépatiques en
2000. Elle se concentre uniguement sur quatre iségbhents et s’est peu développée,
notamment parce que sur les 415 greffes hépatigraisées depuis 1994 a partir d’'un
donneur vivant, deux donneurs sont décédés (ufh@d & un en 2007). Aprés chacun de ces
déces, l'activité a connu un fort ralentissememitr& 2000 et 2003, ces greffes sont passées
de 52 par an a 42 et, aprés une augmentation pig@uen 2005, elles ont chuté a 18 par an
en 2007. La méme réaction a pu étre observée aig-Bhis apres la mort d’'un donneur en
2001 : le nombre de prélevements d’'un lobe hépatm@té divisé par deux. Ces brusques
modifications dans les comportements des médeociméremt qu’il n’est pas évident pour eux
de dire quelles opérations doivent étre pratiquéadorce d’évidence de ce constat ne peut
étre que renforcée au regard de la disparité dmtsgpes quant au recours a des donneurs
vivants dans le cadre de la greffe réenale. Conoerleaprélevement du rein, les risques pris
par les donneurs sont pourtant connus. Or, si,088,2les dons de vivants ont permis de
réaliser 7,6% des greffes rénales en France, ffeectaste trés inférieur a celui d’autres pays
européens : 24% en Grande-Bretagne, 38% en Sudderoveage.

Une évaluation économique pourrait faciliter laspride décision et les QALYs
semblent, de prime abord, un critére de résulddpt@d a la complexité des greffes réalisées a
partir de greffons issus de donneurs vivants. &ndlyse ne peut étre que contextuelle,
puisque I'impact d’'un prélévement est variable dargane a I'autre, cet impact est toujours
négatif pour le donneur. Et, ce n'est pas seulerefifiet sur la durée potentielle de vie qui
doit étre prise en compte. Les complications psyoks, physiques et relationnelles
engendrées par le prélevement d’'un organe peuitéreradurablement la qualité de la vie du
donneur. Inversement, pour le receveur, bénéfecidér la greffe, ce don représente un espoir
immense en termes de quantité et de qualité dgagaées. Or, un critere d'utilité fondé sur
les QALYs tient compte de ces deux variables, laliuet la quantité de vie. Les QALYs
présentent donc un avantage incontestable poutraoesun indicateur pertinent, notamment
par comparaison avec un critére unidimensionnel.

De plus,l'apparente simplicité du calcul des QALYs expligugilisation de ce type
d’indicateurs dans I'ensemble des domaines derigsdont la greffe. « La popularité des
QALYs peut aussi étre expliquée par leur resonnamcitive : les QALYs sont facilement
compréhensibles pour les preneurs de décisiond]» [&s QALYs permettent de redéfinir
des équivalences entre toutes les combinaisonsbfesssles deux criteres, (quantité et la
gualité de vie), en les exprimant en nombre d’asre vie en parfaite santé. Ainsi, une

intervention qui permet de gagner une année deenidonne santé peut étre considérée



comme équivalente a une autre qui permet de gagvisrannées avec une qualité de vie
réduite a un tiers.

Dans le cadre de la greffe a partir de greffonasigde donneurs vivants, il s’agit de
mettre en balance l'utilité des donneurs et cele teceveurs. Or, les analyses basées sur
l'utilité ont pour objectif de fonder la rationaitdes choix a partir des préférences
individuelles. Celles-ci,a priori qualitatives, se transforment en un indicateurdicaf
d'utilité autorisant les comparaisons interpersdleee A partir des indices cardinaux
individuels, un indicateur agrégeé peut alors ébteiou pour, par exemple, maximiser l'utilité
d’'une somme dépensée en matiere de santé.

Cependant, le passage des préférences individaellepréférences collectives impose
de valider les hypothéses sur lesquelles repogeldaisation des états de santé et d’accepter
le processus d’agrégation des préférences. Unrretmices deux étapes et sur les discussions
gu’elles suscitent, permettra d’alimenter la ratdexcritique sur l'utilisation des QALYs dans

le domaine des dons d’organes entre vifs.

2. QALYs : les méthodes de calcul et leurs hypothes

L’indicateur basé sur les QALYs est obtenu, au aivendividuel, en pondérant
'espérance de vie par la qualité de vie attribaég individus. L'espérance de vie est la
probabilité de survivre a chaque age (i) pour utividu. La qualité de vie est, le plus
souvent, représentée par un parametre variant @réré. Une année de vie dans le meilleur
état santé imaginable {ull health») compte pour 1, et O est un état de santé deuiva la
mort. « Dans cette formulation usuelle, la mortegtre des états possibbe [15].

La durée et la qualité de vie sont toujours coméel® comme deux parametres, la
simple écriture de la formule des QALYs requierinclade souscrire a I'’hypothese de
séparabilité additive. Les états de santé antérieeipeuvent avoir aucun impact sur les états
présents et futurs. Autrement dit, cela signifie des deux arguments de la fonction sont
traités de maniére indépendante.

La séparabilité additiveimplique en effet que les préférences individisehespectent
certains axiomes, quelle que soit la méthode @élipour quantifier les préférences
individuelles. Les trois méthodes les plus utilsséent : les échelles, #andard gamblele
time trade off Ces méthodes ne sont pas équivalentes, et chatales présente des

® Certaines études utilisent des données pondésatiégatives pour rendre compte d'état de sant€igéssaine
qualité de vie considérée comme pire que la m@&it [1



difficultés spécifiques pouvant remettre en cauwsesdns attribuable aux QALYs dans le
domaine de la greffe.

Si les échelles donnent une information claire g@anclassement ordinal, elles sont
sujettes a de nombreux biais de mesure. Aussl phis juste de dire qu’elles donneumte
certaineinformation sur l'intensité des préférences, at noe information compléte sur ces
derniéres. Les résultats empiriques montrent et gffe les scores d’une échelle graduée ne
correspondent pas a une échelle d'intervalle ssirpl&férences, en comparaison avec les
préférences mesurées pasiendard gambleu letime trade off17 ; 18].

Le standard gambl€SG), méthode classique de mesure des préferences dasglimeet
'accent sur lincertitude : l'individu est face @es loteries. Cette méthode constitue une
application en économie de la santé de la théeriaudlité espérée au sens de Von Neumann
& Morgenstern (VNM). Les méthodes consistant a psep des loteries exigent de tenir pour
vraies des hypotheses lourdes quant a la ratiendbs individus, notamment celles sur
lesquelles se fonde I'utilité espérée. tirme trade-off(TTO) insiste sur le temps et, dans sa
version usuellé fait disparaitre l'incertitude Les problémes de cohérence observés dans le
cadre du SG ne sont pas pour autant éliminés.

L’aversion pour la perte, les renversements deépeétes lorsque les états présentés
offrent une trés faible qualité de vie, l'incapaadites individus a procéder a de tels arbitrages
selon le contexte, la complémentarité des périedé® elles et I'attitude a I'égard du temps
sont les arguments les plus souvent mobilisés daremise en cause de la signification des
QALYs.

Il a en effet été montré que la stabilité des pedfées dans le temps n’est pas toujours
vérifiée au niveau individuel. Un phénometianpatience décroissantest observé dans de
nombreuses circonstances. Par exemple, en matem@éyention, des dermatologues ont
remarqué que les individus sont plus sensibles saalguments tel que «une tres forte
exposition au soleil risque d’entrainer une poustgboutons en septembre », qu’a la menace
de contracter, dans les années a venir, un caadarmkau [20].

Par ailleurs, sans étre seulement lié a la prétérpour le temps, avoir un enfant en bas
age peut, par exemple, créer des ruptures damsdégences. Miyamoto &lii. (1998) [21]

evoquent ainsi I'implication possible d’un enfaat $es préférences : une personne peut étre

’ Bleichrodt & Quiggin (1999) [19] montrent en effg’il est théoriquement possible de construiremadéle

prenant en compte simultanément I'incertitude é¢heps.

8 Sile TTOpeut étre considéré comme un cas particulier dinaesure d'utilittvNM (p = 1), I'exploration des
propriétés théoriques a réveélé que les scores duddivent étre ajustés avant d'étre utilisés corde utilités

VvNM. Il est donc recommandé d’ajuster la méthod@am fonction des objectifs de I'enquéte.



préte a supporter une tres mauvaise qualité de comtre quelgues années de vie
supplémentaires pour élever ses enfants, puis modibn arbitrage une fois ces derniers
capable de s’assumer. Ces auteurs mettent doneidenée la possibilité d'un maximum
endurable» qui crée un renversement brutal des préférerieesoutre, le temps est un
elément déterminant dans les préférences lors@walliation porte sur des états de santé
chronigues ou des états de santé variables déaspes [22].

Tversky & Kahneman (1986, p. 269) [23], auteursssilgues de la théorie de la
décision, proposent un exemple en relation diragex I'économie de la santé pour discuter
la pertinence de I'hypothese d’'indépendance. Bpmlient en effet sur des individus devant
choisir entre deux traitements.

Dans le cas numéro 1 : Traitement A ou B ?

Le traitement A : 20% de « chance » de mourir imatédthent et 80% de chance de
mener une vie normale avec une espérance de \&e des.

Le traitement B : certitude d’une vie normale auae espérance de vie de 18 ans.
35% des personnes interrogées ont choisi le traiem, 65% le traitement B.

Dans le cas numéro 2 : Traitement C ou D ?

Le traitement C : 80% de « chance » de mourir imatéchent et 20% de mener une vie
normale avec une espérance de vie de 30 ans.

Le traitement D : 75% de « chance » de mourir imatéthent et 25% de mener une vie
normale avec une espérance de vie de 18 ans.

68% choisissent le traitement C, 32% choisissetmaleeEment D.

D’apres les axiomes, si le traitement B est préééré&aitement A, alors on doit préférer
D a C. Pourtant, 68% des individus préferent C aldds que les probabilités de mener une
vie normale avec les traitements A et B ont simgleiété multipliées par = ¥4. L’axiome
d’'indépendance est donc violé car I'aversion paurisque se modifie en fonction des
probabilités — faibles ou élevées. Les individuswre préférence pour un événement certain
dans le cas numéro 1, alors gu'’ils sont préts awircun risque de déces plus élevé dans le
second cas. Habituellement, lorsque les individosemht choisir entre plusieurs options
contenant des certitudes et des pseudo-certitlidemme d’'indépendance ne tient plus ; or,
comme ces auteurs le soulignent (1986, p. 268)ffets ont d'importantes implications dans
le contexte de la décision médicale. De maniére générale, les individus sont sensibles a
des effets de présentation et I'effet de présemtgtiue un role dans la détermination du seull
d’indifférence. L'importance qui doit étre accordm@e point de référence initial a reccemment

ete réaffirmeée [24 ; 25].
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In fine, les échelles, le TTO et le SG sont les trois né##boqui permettent, sous des
conditions tres restrictives, de déterminer unection d'utilité. Ces méthodes présentent
toutes incontestablement des faiblesses. Certalfezstre elles peuvent étre, en partie,
dépassées. Abandonner l'utilité espérée dans leeadul SG permet en effet de relacher
I’hypothese d’absence de complémentarité des pEsigank-dependent utilidy de prendre
en compte l'aversion pour la pertergspect theoryet d’introduire une préférence pour le
temps (avec I'hypothese de stationnarité). Il meste pas moins que le SG en utilité espérée
est actuellement la méthode la plus utilisée.eDe, n’est ni générale ni facile a comprendre
pour les personnes interrogées. Concernant le @li@mnenter la durée spécifique d’analyse
permet d’éliminer certaines incohérences. Mais cglestionne toutefois la pertinence des
données recueillies par Euroyajui sont fondées sur le TTO en courte périodeinE
neutralité pour le temps est soutenable seulemenivaau agrégé, bien qu’elle ne le soit pas
au niveau individuelAinsi, mettre en évidence les difficultés posées parlmicdes QALYs
n'a pas nécessairement pour objectif de condananéérarche. Pour la plupart des auteurs,
les QALYs utilisent des approximations acceptal@esndispensables de I'utilité Ceux qui
dénoncent les QALYs comme une démarche aberramte races, mais tous les auteurs
insistent sur la nécessité de manipuler les QALYecda plus grande prudence. Le nombre
de QALYs dépend en partie de la méthode choisie pwaluer I'utilité, or sur ce point il
n'existe pas de consensudsissi est-il primordial de justifier le choix de taéthode utilisée.
Abellan-Perpifian &lii. (2009) [26], questionnent le transfert d’'une casmn d’'un contexte
meédical a un autre : la supériorité d’'une méthaglel'autre dépend fortement du contexte
d'analyse. Si, pour traduire les préférences inldielles, I'utilisation du SG ajusté par la
prospect theoryest clairement supérieure aux résultats obtenuslepd TO, eux-mémes
supérieurs a l'utilité espérée en situation risqués résultats sont plus ambigus dans les
décisions inter-temporelles.

Cette justification n’est toutefois pas évidentiedrnir dans le cadre de la greffe. Rares
sont les méthodes pour calculer les QALY's qui ircompte simultanément de 'aversion
au risque et de la préférence pour le temps. Odeag éléments sont déterminants dans la
décision d’étre greffé et peuvent considérablemeadifier les préférences. La greffe est une
opération invasive qui détériore la qualité de &ieourt terme pour certains malades dont
I'état n'est pas encore critique. L'individu seuw@ donc confronté, au moment ou la greffe

lui est proposée, a un arbitrage inter-temporelgiere, d’autant qu’en refusant un greffon

° Base de données QALYS.
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qui lui est proposé au temps t, il risque de nes gdauvoir en trouver au temps t+1. La
préférence pour le temps et l'incertitude jouemhudtanément un rdle important dans la
formation des préférences. Cela renforce I'impartaqui doit étre donnée au choix de la
technique utilisée pour calculer les QALYS.

En outre, I'hétérogénéité des situations impose uymas grande vigilance
méthodologique. Or, les précautions méthodologigueeratives dans un tel cadre d’analyse
ne sont pas toujours prises. Sagmeisteali& (2003) [27], par exemple, s’appuient sur un
modele de Markov dont les conséquences sont éwakieeolt/QALYs pour souligner le
bien-fondé des greffes hépatiques a partir d'uff@mneprélevé sur une personne vivante. Les
auteurs comparent le col0t/QALYs d’une greffe isse&lonneur vivant a la dépense moyenne
de chaque pays pour un gain d'un QALYs. Cependamigine des données en termes de
QALYs n'est pas clairement énonceée. Or, quel guel'sbjectif, Dolan (2000) [16] estime
gue la mesure directe est la seule appropriéaseitia littérature comme source de référence
peut conduire a de lourdes incohérences. Cela dosoluvent a associer des QALYSs issues
de différentes méthodes ou de différents pays, wergnd les résultats difficilement
interprétables. Comme l'indiquent plaisamment Beigds & alii (2007) [28], de telles
analyses n’auraient pas plus de sens que de congesdempératures mesurées en degres
Celsius et en degrés Fahrenheit sans les convzmis une méme échelle. D’autre part,
I'horizon temporel est fini. Cette simplificatiooge un probléeme majeur pour procéder a des
comparaisons interpersonnelles entre donneursevears d’organes. Prendre une durée de
cing ans signifie faire I'nypothése qu’au bout diegcans tous les individus sont morts [15].
Cette simplification, certes usuelle, ne peut qu@rendre dans le cadre de la greffe a partir
de vif. Elle a en effet tendance a donner un ag@néaix receveurs par rapport aux donneurs.
Ces derniers ont en effet une espérance de vielphggie et, en prenant en compte une
période plus courte que leur espérance de viegdewlications morbides ou mortelles sont

évidemment sous-évaluées.
3. QALYs et préférences collectives

Dans la perspective d’'une agrégation, le choix 'éehantillon représentatif des
préférences individuellesevét une importance cruciale pouvant varier enction de
I'objectif poursuivi par I'analyse. Pour Dolan (Z)(J16], I'échantillon pertinent appartient a
la population générale lorsqu’il s’agit de compates interventions affectant plusieurs sous-
groupes. Les comparaisons interpersonnelles pastendeux groupes fortement hétérogenes

(des personnes en pleine santé versus des makides)préférences agrégées doivent donc
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correspondre aux préférences de la population glendfaut-il pour autant, d’'une part, étre
capable de décrire I'état de santé des personnestarte de greffe et, d’autre part, que les
préférences collectives s’accordent avec les valéthiques sous-jacentes a l'utilisation des
QALYs.

Dolan (2000) rappelle que beaucoup d’études coefitngque la maladie modifie la
perception. Or Bleichrodt (1997) [29] précise qa@tocédure de maximisation a un sens si et
seulement si l'utilité est pleinement cardinalelaCienplique que les individus utilisent une
échelle constante et commune, autorisant les caigoais interpersonnelles. En d’autres
termes, l'utilité du plein état de santé doit-Ela.e méme pour tous les individus. Cette
condition peut étre discutée dés lors que sont eoéspdes QALYs obtenus a partir d'une
grande diversité d’'états de santé, ce qui estdedeas le cadre de la greffe. Cependant, les
patients inscrits en liste d’attente ne forment pasgroupe homogene : « chaque patient
utilise son propre systeme de référence, ce quiengpéril la comparabilité d'évaluations
entre des patients » [28].

En outre, les effets liés aux préférences adapmBur les comparaisons d’utilité ont été
mis en évidence et analysés de maniere recurr@@e Bl ; 32]. Ces derniers peuvent
entraver la cardinalité des utilités si I'état dmt® a une influence sur l'appréciation des
bornes maximales et minimales. Pour le dire autnénséla signification donnée au plein état
de santé se modifie avec lintensité de la maladiers la pertinence des comparaisons
interpersonnelles se pose. Des études montrent kpse individus surestiment
systématiqguement les préférences associées a éeenéents qu’ils n'‘ont pas vécus, en
fonction de leur connotation positive ou négatlyae personne paraplégique depuis un an et
guelqu’un qui doit imaginer devenir paraplégiquaumbnt pas du tout la méme appréciation
de la qualité de vie associée a I'état de santée«q@raplégique ». Les personnes qui doivent
limaginer associent a cet état une moindre qudié&ie que ceux qui le sont effectivement.
Les individus choisissent en fonction de leur mi@®n affective; il n'y a donc pas
nécessairement adéquation entre la décision ettdit@ ex post L'individu s’adapte avec le
temps a sa nouvelle situation et modifie, de ck l@iperception de sa propre qualité de vie.
Kahneman & Sudgen (2005, p. 170) [33] expliquemtqed effet d’adaptation les différences
d’appréciation de la qualité de vie associée at’de santé « étre paraplégique », observeées
entre une personne paraplégique depuis un an,utreedepuis un mois et celles qui doivent

'imaginer.
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Ce sont desttitudes bien plus que les préférences individuelles quit gévélées.

L’ attitude est une réponse formulée a partir des émotioradletn’est pas extensible aux
domaines des possibles, elle ne tient compte gs@plgons effectives. Si les attitudes sont
stables, les effets de contexte et de présentasorendent fortement manipulables.

La pleine cardinalité des utilités est pourtanted@inante. Elle assigne son sens a
I'agrégation. Pour le comprendre, prenons I'exenppdgosé par Beresniak &lii (2007) [28]
gui mettent en évidence l'incohérence a laquelledad un changement d’échelle dans
I'évaluation de l'utilité. Ces auteurs supposentuguindividu a le choix entre plusieurs
destinations de vacances et posent que son uépendra de la durée du séjour et de la
température. En ce sens, la qualité du séjour &simée par la température. Quelle
destination choisir entre un séjour de deux moissdane ville connue pour avoir des
températures de 5°C et un autre d’'un mois danwvillaedont les températures sont de 25°C ?
La premiere option ménerait alors a une valeur@@ALYs et le deuxieme, a une valeur de
25 QALYs. Donc, la deuxieme option semble étre énéd a la premiere. Considérez
maintenant le méme exemple avec exactement les snésnapératures, mais exprimées
utilisant I'échelle Fahrenheit plutét que CelsiAsec les températures correspondantes de
41°F et 77°F, cela aboutit respectivement a 87 &DALYs. Dans ce cas, la premiére option
serait préférée.

Les effets de contexte jouent un réle d’autant phaportant que les situations a
comparer sont tres différentes. La motivation @eté de don, pour sauver un proche, peut
induire une sous-estimation des risques encourds k&t douleur a venir. De plus, le donneur
potentiel, tres proche du malade, peut surestiroerétat de santé et sa qualité de vie, en
comparant, au moment de répondre, sa situationilé e malade. Kahneman & Sudgen
insistent sur la dépendance des réponses par tampopntexte, car cette expérience pousse
les individus a se focaliser sur certains élémdateur vie.

Si les préférencegex ante ne peuvent pas assurer la satisfact®on post une
comparaison avant et aprés le don devrait permeltretenir compte des biais dans
'estimation des utilités. Les enquétes visant &nes la perte de QALYs subie par les
donneurs risque d'étre faussées par les effetsagtaton. Ainsi est-il possible de distinguer
« l'utilité de la décision », de « l'utilité prédit> et de « I'utilité remémorée » [34]. Or rien
n'assure que ces trois utilités soient comparabldse elles. Généralement, les individus
sous-estiment I'adaptation et surestiment l'utilifg’ils peuvent retirer de leurs décisions.

L’'incomparabilité des trois formes d’utilité asséeiaux phénomeénes d’adaptation invite a la
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plus grande prudence lorsqu’il s’agit d’estimer ¢g8ns et les pertes d’utilité d’'un don de
vivant par rapport au gain d’'une greffe pour le adal

Ces difficultés expliquent sans doute que la pludas études sur la qualité de vie des
greffés ne cherche pas a mesurer l'utilité, a mo@nt parler, de la greffe. Ce sont les
guestionnaires du type SF 36 qui sont fréequemmtdig&s pour mesurer I'impact de la greffe
sur la qualité de vie [35; 36 ; 37] Cette méthodasiste a attribuer des « scores », c'est-a-
dire un systéme de points, a chacune des répofised'é@aluer de maniere gquantitative la
gualité de vie. Le SF 36 est le plus utilisé dansddre de la greffe ; toutefois, ces tests ne
permettent pas des comparaisons interpersonndliesi, les analyses, telles que celles de
Verbesey &alii (2004) [38] ou d’Erin &alii (2006) [39], qui concluent qu'en termes de
gualité de vie I'ablation d’'une partie du foie ase expérience positive pour les donneurs, ne
sont donc pas suffisantes pour justifier une mpl#i d’encouragement du don de vivant. En
effet, la comparaison des résultats obtenus a umemguestionnaire SF 36 soumis a la
population générale et aux donneurs de vivant mest fiable. D'une part, ces tests ne
fournissent pas une mesure cardinale d'utilité'etitre part, les donneurs ont certainement a
I'origine une qualité de vie et un état de sanfgeseurs a la moyenne nationale [40 ; 41]. La
perte d'utilité subie par les donneurs ne peut diire évaluée de cette maniere.

Enfin, la question méme de savoir si, en matieéguité, la perte d’'un QALY pour un
le donneur est équivalente a la perte d'un QALY rpeureceveur peut se poser. Sous sa
forme la plusutilisée, 'agrégation garantit I'impartialité : @abun compte pour un et personne
pour plus d’un. Nombreux sont les auteurs qui, centkilliams & Cookson (2000) [42], ont
critigué le « QALYs - utilitarianism » au motif que résultat est aveugle en termes de

considérations éthiqu¥’s

Conclusion et perspective de recherche

Dans le cadre de la greffe, les conclusions isdaesanalyses économiques fondées sur
les QALYs, ou d’extrapolations tirées de réponsesauestionnaires, méritent la plus grande
circonspection. Si de telles analyses sont, a lles égards, intéressantes, elles sont
insuffisantes pour constituer un critere uniquesdkection des malades ou de candidats au
don de vivant. Les difficultés méthodologiques pespau QALYs sont exacerbées dans ce

domaine trés particulier de la santé.

19 Hurley (2000) [43] souligne toutefois que, du poile vue de I'équité, les QALYs ont un avantages |
analyses QALYs ne prennent pas en compte le regleaipersonnes comme critére pertinent pour alll@ser
soins médicaux.
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Si les QALYs constituent une approximation utile uet arbitrage acceptable entre
validité et faisabilité pour éclairer les choix fiob, dans le cadre de la greffe d’organes, les
objections contextuelles et techniques mettentvaeace I'importance qui doit étre accordée
a la dimension éthique. A I'image de la proceduikséae pour répartir entre les receveurs les
organes issus de greffons préleysst mortem I'aide a la décision dans le cadre de la
politique des prélevements doit étre considéréentemme épreuveEn d’autres termes, elle
doit étre congue comme un processus de rappourde §ui doit évoluer dans le temps, en
fonction des préférences sociales. Dans la mesulesanéthodes pour révéler les QALYs ne
permettent pas de pleinement révéler ces préfé&ed@tres criteres, comme la liberté ou la
responsabilité, doivent étre pris en considératies derniers sont difficiles a quantifier et,
de ce fait, rendent l'interprétation des situatiphss complexe. Pour autant, cela ne remet pas
en cause le r6le de I'économiste qui dispose d®uygertinents pour compléter I'analyse
economique par une réflexion plus centrée suritjgth Dans le cadre des transferts entre
vifs, les valeurs de réciprocité et de propriétéfeddues par les économistes, peuvent
notamment enrichir la discussion.
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