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De nombreux
indicateurs ont été
concus pour Vaide

a la décision en matiére
de politigue de santé
publigue. Cependant
leur utilisation

s’avere complexe

et leur interprétation
n’est pas toujours aisée.

a loi relative 3 ia politique de santé
publique de 2004 a défini cent
@objectifs & I'horizon 2008-2009,
ainsi gue plusieurs obiectifs fransversaux,
notamment en termes de réduction des
inégalités géographiques et sociales de
santé. Ces objectifs reposent sur les ana-
lyses préliminaires qui ont utilisé un certain
nombre d’indicateurs chiffrés de santé
i2]. La future révision de la loi, prévue
en 2002-2010, nécessitera de reprendre
une gnalyse du méme type. Dans l'idéal,
les indicateurs de santé utilisés devraient
appréhender 'ensemble des composantes
du concept d'état de santé tel au’il est
défini par I'Organisation mondiale de Iz
santé : «un état de complet bien-&tre phy-
sique, mental et social», ne consistant
donc pas seulement en une absence de
maladies ou d'infirmités. Pour répondre &
cette définition large, ils devraient 3 Ia fois
comprendre des indicateurs classiques
tels que la mortalité, la morbidité ou ia
santé fonctionnelle, mais également des
indicateurs de «santé positive» du type
qualité de vie. La disponibilité et la qualité
de ce type d'indicateurs ont progressé
dans la période récente, notamment &
travers I'engagement de I'OMS, de I'OCDE
ou d’'Eurostat. En France, I'élaboration de
la loi de santé publique a donné lieu &
des travaux et publications spécifigues,
gui traduisent également un progrés
non négligeable dans ia connaissance
et 'information sur I'état de santé de la
population [3, 4]. L'objectif de cet article
est de détailler les principaux indicateurs

I disponibles dans ce contexte, de rappeler

leur définition et d'illustrer leur intérét par
certains résultats. [l a également pour but
de présenter leurs limites et d’envisager
I'utilisation d'indicateurs complémentaires
non encore dispenibles ou non encore suf-
fisamment consclidés pour pouvoir Pétre
actuellement. Ces indicateurs doivent
répondre a plusieurs exigences : pouvoir
étre produits facilement 4 intervalies régu-
fiers, répondre & une définition homogéne
entre groupes de populations ou dans le
temyps et, si possible, permettre des com-
paraisons infranationales, internationates
ou entre groupes de populations.

Les causes médicales de décés

Les évaluations de morialité et leurs
causes ont loengtemps constitué fa prin-
cipale mesure de I'état de santé des
popuiations. Les données disponibles sur
les causes de décés sont issues, pour la
France, de la base de données exhaustive
du Centre d'épidémioclogie sur les causes
médicales de décés (CépiDc) de I'Inserm?,
Elles correspondent aux informations médi-
cales rapportées par les médecins certi-
ficateurs & I'occasion de chague décés
survenuy en France. Elles sont hasées sur
une cause unigue par décés {la cause
initiale), mais les données disponibles
permettent également de conduire des
analyses en causes muliipies. Ce type
d'approche permet de compléter ies infor-
mations basées sur la cause & I'origine du
décés (cause initiale} avec celles basées
sur une cause ayant également contribué

1. http://wenw.cepide.vesinet.inserm fr
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au déceés (cause associée). Les données
validées les plus récentes concernent
année 2006. Les causes de décés sont
codées depuis 'année 2000 en fonction
des régles de la 10° révision de la Classi-
fication internationale des maladies (CiM}
[10]. Les données des 27 pays de {'Union
européenns sont compilées par Eurostat?,
Les indicateurs de mortalité utilisés sont
les effectifs annuels de décés et les taux
de décés pour 100000 habitants. Les taux
de décés sont standardisés selon |'age par
une méthode de standardisation directe
considérant en tant que structure d'dge
de référence la population européenne
de 19786,

Mortalité «prématurée»

et mortalité «évitable »

La simple mesure des taux de décés et
de leurs causes ne suffit pas pour ofienter
la politique de santé. Pour aller plus loin
dans {es préconisations, I'importance des
indicateurs de mortalité « prématurée» et
«@vitable » & été mise en évidence sur la
base de comparaisons de la situation de
la France & cefle d'autres pays de déve-
loppement comparable [8]. L'analyse, au
cours des années guatre-vingt et quatre-
vingt-dix, du niveau de mortalité dans les
différents pays de 'ouest de I'Europe a ainsi
clairement mis en évidence une situation
paradoxale pour la France. Les taux de
décés des jeunes adultes, notamment les
hommes, étaient généralement nettement
plus élevés que dans les autres pays. Au
cortraire, les niveaux de mortalité étaient
en France extrémement favorables pour
les personnes agées. A titre d'ilustration,
I'espérance de vie aprés 60 ou 65 ans était
la pius élevée, en France, par rapport aux
aulres pays européens, et cela aussi bien
pour les hommes gue pour les femmes.
Ces données ont conduit & crienter les
analyses surles causes de gécés les plus
fréquemment responsables de la mortalité
aprématurée». Une grande part de ces
décés est directement liée & des pratiques
de santé & risgue. Les causes de décds
correspondantes ont été regroupées sous
te terme de mortalité «évitable».

La mortalité « prématurée» g été définie
comme {'ensembie des décés survenus
avant 65 ans. Cette limite peut paraitre arbi-
traire, mais c'est celle retenue par Eurostat
pour la diffusion de leurs données. De plus,

2. hitp//epp.eurostat.ec.europa.eu
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elle correspond en Frange & I'age limite de
cessation d'activité, La mortalité «évitable»
ast un sous-ensemble de la mortalité « pré-
maturée » définie par un regroupement de
causes de décds fortement liés a des pra-
tigues a risque (consommation d’alcocl ou
de tabac, conduite dangereuse sur la route,
suicide...). Ce type de causes de décés
devrait pouvoir étre réduit efficacement par
une amélioration des actions de prévention
primaire, alors que le fonctionnement dy
systéme de soins a un impact moindre
pour diminuer leur occurrence (méme s'il
conserve un réle dans la survenue de ces
décés). Les causes de décés ainsi consi-
dérées sont les cancers du poumon et du
larynx, les cancers des voies adro-digestives
supérieures {VADS), les suicides, les cir-
rthoses du foie, les psychoses alcooliques,
les accidents de transport, les autres tynes
de morts viclentes et le sida. Comparée aux
autres pays européens, ia France se situe
pour les hommes dans une position encore
plus défavorable en termes de mortalité
«&vitabie» qu'en termes de mortalité «pré-
maturée ». Pour les femmes de moins de
65 ans, la place de la France est moyenne,
contrastant avec la situaticn exceliente du
niveau global de la mortalité féminine fran-
caise. A titre dillustration, les taux de décés
«Evitables » mascuting sont en France 50 %
pius élevés gu’au Royaume-Uni et presque
deux fois plus &levés qu'en Sudde. Une
autre spécificité de la situation frangaise
est que, sil'on considére séparément ies
différentes composantes de la mortalité
« &vitable» masculine, elle se trouve en
position défavorable quelies que soient les
causes de décés considérées, alors que
pour de nombreux autres pays la situation
varie selon ces causes. Les taux de décés
sont ainsi particuliérement élevés en France
pour les cancers du poumon, les cancers
VADS et fes suicides.

La France se caractérise également par
["importance de I'écart de mortalité entre
hommes et femmes. Pour I'ensemble des
déces «prématurés», les taux masculins
sont multipliés par 2,2 par rapport aux
taux féminins et, pour la mortalité «évi-
table», par 3,6. Les ratios de mortaiité
les pius élevés sont observés pour les
cancers VADS (taux de décés multipliés
par 8,8 chez les hommes), et les cancers
du poumon-larynx {4,2).

l.e niveau de la mortalité «évitabie» a ten-
dance & diminuer en France, L'importance
de cette baisse, Iégérement plus marguée

pour les hommes, varie selon fe type de
causes de décés considérées. Pour les
hommes, les diminutions les pius nettes
ont concerné les accidents de transport,
ie sida et les cancers VADS, puis, d’'une
maniére moins marquée, ies autres types
d'accidents, les cirrhoses du foie et les
psychoses alcooliques. Pour les cancers
du poumon-arynx et le suicide, les taux de
décés ont peu évolué. Pour les femmes, la
diminution la plus importante a également
concerné les accidents de transport. L'en-
semble des autres causes a régresse avec,
comme pour les hommes, deux exceptions ;
le suicide dont le niveau de mortalité stagne
et les cancers du poumon-iarynx avec une
trés forte progression (une des plus fortes
hausses en comparaison des pays voising).
Malgré ces tendances 3 la baisse, une
comparaison avec ia situation d’autres
pays {par exemple, le Royaume-Uni) fait
encore actuellement ressortir la situation
défavorable des hommes en France.

La France se caractérise aussi par des
inégalités géographiques margquées du
niveau de la mortalité «prématurées. Le
niveau de ces disparités varie cependant
selon le type de causes de décés consi-
dérées. Pour I'indicateur agrégé de mor-
talité «évitable», se dessine un croissant
nord - nord-ouest de surmortalité partant du
Nord - Pas-de-Calais jusqu’a la Bretagne. On
note également des taux de décés &levés
en Bourgogne.

Des indicateurs teis gue les années
potentielles de vie perdues (APVP) per-
mettront de mettre plus clairement en évi-
dence I'impact de la mortalité prématurée
sur I'espérance de vie en fonction des
différents types de causes de décés. Une
réflexion est en cours sur la définition a
retenir pour cet indicateur (en particulier en
ce qui concerne la limite d'age a prendre
en compte pour caractériser une année
de vie perdue).

La définition de la mortalfité «évitable»
actuellement utilisée en France constitue
en fait une des composantes d'une défi-
nition plus large, incluant 3 la fois des
causes «8vitables» liées aux pratiques
risque et & la prévention primaire, et des
causes «gvitables» lides au systéme de
s0ins. Compte tenu de I'importance de
ces concepts pour e suivi et {'évaluation
des actions de santé publique et 1a réali-
sation des comparaisons internationales,
un programime europgen va étre développé
afin de mieux préciser cette définition.
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Qutre une réflexion critique sur le mode
de construction des indicateurs, i’ objectif
sera également de préciser cette distinction
entre «évitabilité » liée au systéme de pré-
vention primaire {comportements & risque)
et «&vitabilité» liée au fonctionnement du
systéme de soins.

Des indicateurs intégrant

ia movbidité et la santé
fonctionnelie

Le suivi de la mortalité, de ses causes et de
son évitabilité n’est bien évidemment qu'un
des outils nécessaires a élaboration de la
politique de santé publique. L'aliongement
de la durée de vie et le développement
des pathologies chronigues nécessitent
de construire des indicateurs qui rendent
compte de la charge globale de morbidité
et des incapacités qui en résultent, et qui
permettent de repérer les problémes de
santé n'entrainant pas nécessairement la
mort et nécessitant des interventions, et le
cas échéant de prioriser ¢és interventions.
Davantage que ceux liés a la mortatité,
ces indicateurs posent des problémes de
géfinition et de mesure.

Mesurer la merbidité suppose d'abord
de définir la notion de maladie, la frontiére
entre le normal et le pathologique, la gué-
rison... Autant de netions qui ne sont en
aucun cas constantes dans le temps, ni
dans I'espace, voire entre groupes sociaux.
«Mesurer fa morbidité équivaut alors 3
mesurer la surface d’un champ dont on
ne connaft pas les iimites» [14]. Qui plus
est, aucune des trois grandes familles de
méthodes utilisées pour guantifier la mor-
bidité {morbidité diagnostiquée et traitée
mesurée a travers le systéme soins, mor-
bidité mesurée par des examens de sanié
ou morbidité déciarée dans les enquétes
en popuiation} n'est exempte d'errewrs de
mesure cu d'incomplétude.

Les maladies non mortelles ont des
conséquences sur le fonctionnement
des perscnnes, qui méritent également
d'étre évaluées pour orienter les actions
de santé publigue, Le cadre conceptuel
de |a santé fonctionnelle a été assez bien
établi, dans le prolongement des travaux
de Wood [15], notamment sous I'égide de
Organisation mondiale de la santé et de la
banque mondiale {163, en distinguant les
concepts de déficiences {perte ou altération
d’'une fonction), d'incapacité {réduction de
la capacité d'accomplir une activité «norma-
lement»), de désavaniage social {limitation

du rdle social «xnormal»), La mesure en
est essentiellement réalisée par enquéte
auprés des personnes,  travers des ques-
ticnnaires standardisés, pour lesquels des
recommandations internationales sont éla-
borées: mais ces recommandations ne
sont que partiellement appliquées, rendant
souvent les comparaisons internationales
difficiles {14].

Deux types ¢’indicateurs synthétiques
sont issus de ces mesures ; les espé-
rances de vie «sans incapacité» (Evsi) et
les années de vie ajusiées sur l'incapacité
(AVAl ou DALYs : Disability Adjusted Life
Years).

L'espérance de vie sans incapacité évaiue
la partie de I'espérance de vie pendant
laguelle tes personnes restent en bonne
santé fonctionnelle. Elle & d'abord été cal-
culée en France par I'inserm et I'Inses [12]
& partir des résuitats des engquétes décen-
nales sur la santé de 1981 et de 1991.
Ces dernieres permettent de mesurer la
prévalence observée des incapacités dans
la population vivant en ménage ordinaire
a partir de la simple déclaration des per-
sonnes d'étre «handicapées ou {d'avoir] des
génes et difficultés dans la vie quotidienne »
et a Faide des tables de mortalité générale,
Cet indicateur général a pu &tre décliné en
19981 par grand type d'incapacité ou de
désavantage & 'aide des guestionnaires
standard recommandés par 'OMS. La réé-
dition de I'Enquéte Santé en 20022003
avec un protocole modifié n'a toutefois pas
permis de prolonger la série de maniére
cohérente, metiant ainsi en lumiére les
guestions de robustesse de Pindicateur
selon le protocole d’enquéte utilisé. Le
«réseall espérance de vie en santé» (Reves)
animé par I'inserm est chargé de publier
les travaux refatifs aux Evsi et de veiller
a I'harmonisation internationale de leur
calcul. Des estimations d'espérance de
vie sans incapacité calculées & I'aide du
panel communautaire en 1994 ont été
réalisées dans le cadre de ce réseau [13].
Ces données ont été récemment mises
& jour [4]. Pour I'année 2002, on estime
ainsi 3que les hommes de 65 ans ont une
espérance de vie {otale de 17,1 ans, dont
7 ans sans problémes fonctionnels (voir,
entendre, marcher, monier des escaliers...),
12 ans sans limitation d'activiié et 15 ans
sans difficulté dans les activités de soins

3. A partir des données de 'enguéte Statstigues sur
les ressources et les conditions de vie (Insee}.

personnels (tollette...). Pour les femmes de
65 ans, restent 21,4 années d'espérance
de vie, dont 7 années sans iimitations
fonctionnelies, 13 années sans limitations
d'activité et 17 années sans restrictions
pour les seins personnels [4]. A I'avenir, le
développement des enquétes européennes
de sznié permettra sans doute d'améliorer
la comparabilité internationale de cet indi-
cateur, dont la définition et les méthodes de
calcul sont suffisamment simples et trans-
parentes pour étre facilement interprétées
lorsque les sources de données uiilisées
sont bien contrdlées. 1l pourra ainsi étre
utilisé en complément de I'espérance de
vie pour évaluer les conséguences globales
des maladies et du vielllissement sur le
contenu des années de vie gagnées,

Les AVAL ou DALYs sont associées a des
éléments conceptuels et méthodologiques
plus complexes, développés conjointement
par I'OMS et la Bangue mondiale dans le
cadre du projet «Burden of disease» {9, 16].
Eltes évaluent ce «fardeau de la maladie»
en termes d’'années de vie perdues par
mortalité prématurée et d'années de vie
en bonne santé perdues en raison d’inca-
pacités, en pondérant les années de vie
par une échelle d'incapacité, ainsi que
les pathclogies a I'origine de ces pertes
potentielles. L'échelle d'incapacité varie
de 0 & 1 {0 représentant une santé par-
faite et 1 la mort); elle a été déterminée
dans les années quatre-vingt-dix gréce
a I'interrogation d'un panel d'experts.
Les années de vie ainsi pondérées sont
assorties d'un taux d’actualisation, et la
valeur des années de vie est pondérée,
dans la version standard de {'indicateur,
de maniére a rendre compte du cycle de
productivité et de ta variation dans le temps
de leur réle de soutien familial ; de ce fait,
ies années vécues dans I'enfance ou la
vieillesse comptent moins que ies autres.
Cet indicateur a subi de nombreuses cri-
tigues, tant pratiques (complexité de calcul)
au’éthigues [5]. En particulier, la méthode
de pondération des dges a été contestéed;
la méthode de valorisation des déficiences
préconisée jusqu'ici, uniguement fondée
sur des dires de professionnels de santé,
est accusée d'attacher explicitement
moins de valeur & la vie des personnes
en incapacité qu'a celle des personnes
totalement vaiides.

4. En général, les données sont également pré-
sentées sans pondération des ages de la vie.
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Les DALYs sont pourtant largement uti-
lisées dans les systémes d’information
internationaux. Des données par sexe,
cause et pour six grandes régions du monde
ont &té publiées par 'OMS pour 'année
2000 (WHQ, 2002).

Un indicateur plus synthétique, d’'espé-
rance de vie corrigée de I'état de santé
(heaith-adjusted life expectancy, cu HALE},
construit en ponrdérant les DALYs par les
prévalences constatées des pathologies
concernées, est également publié par pays
pour I'année 2000 dans le rapport 2001
de I'CMS sur la santé dans le mende, Cet
indicateur peut &ire soumis aux mémes
critigues que tes DALYs. Pour I'année 2000,
|'OMS 'estimait, 3 la naissance, a2 70,7 ans
en France, qui se situait ainsi au 4° rang de
I"'Union européenne aprés la Suéde, I'italie
et la Gréce (I'indicateur était de 67,2 ans
aux Etats-Unis et de 73,8 ans au Japon).

Un tel cltassement est cependant assez
discutable, En effet, au-deld des critiques
conceptuelies, ¥évaluation des AVAI ou
DALYs s'avére complexe. Les données uti-
lisées pour la France dans les rapports
internationaux sont construites & partir
d’évaluations de morbidité européennes, et
aucune estimation compléte sur données
frangaises n'existe encore. Un premier
rapport de Taisabilité, réalisé par l'lnserm
et I'ORS ile-de-France a la demande de la
Direction générale de la santé {7], a ainsi
mis en évidence la mauvaise adaptation
des données publiées par I'OMS a I'analyse
de la situation frangaise : une évaluation,
réalisée sur guelques grandes pathologies
a I'aide de données de morbidité fran-
caises laisse apparaltre une hiérarchie
des maladies différente de celle publiée
dans e rapport OMS de 2002. Chez les
hommes, le classement des principales
pathologies en termes d’'AVAI différe net-
tement entre ies deux sources, puisgue
les affectiocns neuropsychiairiques liges
& I'alcool arrivent en premiére position
des estimations frangaises avec 7,8 % du
total des AVAI, slors que les estimations
OMS ne classent cette pathologie qu'en
4¢ place avec 4,6 %. De |2 méme maniére,
Vimpact de la dépression est plus fort dans
les estimations francaises qu'avec les
données de I'OMS (de la 7¢ & |a 4¢ place}.
Pour les femmes, ie classement des irois
premiéres pathologies ne change pas :
il s'agit de la dépression, du cancer du
sein et de la maladie d'Alzheimer. Mais 1a
encore, les estimations frangaises donnent

un poids plus important & la dépression
(11,8 %) que les estimations OMS (7,3 %).
De fortes différences sont observées
dans le classement des malformations
congénitales, des affections neuropsychia-
triques liées a l'alcool, des migraines et
des chutes. Sur le plan méthodologique,
les résultats s'avérent trés sensibles au
choix de pondération des ages; is le sont
vraisembiablement aussi fortement pour
ce qui concerne I'évaluation de fa charge
d’incapacité et de sa durée, qui repose
sur une évaluation exclusivement faite
par des professionnels de santé. A ce
stade, ces résultats divergents dewaient
pour le meins inviter & la prudence dans
I’utilisation de cet indicateur pour prioriser
des politiques de santé.

Une notion encore élargie :

les indicateurs de qualité de vie

L.a santé définie par I'OMS ne se fimite pas
& I'absence de maladie ou d'incapacité,
mais fait référence a un état «de bien-
étre complet». C'est pour iilustrer cette
rotion positive de la santé gu'un troisiéme
groupe d'indicateurs synthétiques cherche
& évaluer pius généralement la qualité de
vie, en couvrant une étendue de dimen-
sions physigues, psycheologigues et sociales
du bien-&tre. La loi de santé publique
d'aodt 2004 et le Plan d’amélioration de
la qualité de vie des patients atteints de
maladie chronigue ont mis {'accent sur cette
nouveile fagon d'aberder la santé qui he
prend pas seulement en compte le point
de vue du professionnel, mais aussi celui
du patient, &t qui redéfinit ies cadres de
description de la maladie indépendamment
des catégories médicales.

Le Whogot {World Health Organisation
Quality of Life) définit la qualité de vie
comme>s «ia perception qu’a un individu de
sa place dans I'existence, dans le contexte
de la cufture et du systéme de valeurs dans
lesquels il vit, en relation avec ses ohjectifs,
ses attentes, ses normes et ses inquidtudes.
C’est un concept trés large influencé de
maniére complexe par la santé physique de

5. «Quality of life is defined as individual’s perceptions
of their position in life in the context of the cuiture and
value systems in which they five and in refation to their
goais, expectations, standards and concerns. It is a
broad ranging concept, incorporating in a complex way
a person’s physical health, psychological state, level of
independence, social relaticnships, personal beliefs
and refationship to salient features of the environment»
(OMS - Health promotion glossary, 1998 - hitp:/ /www.
who.int/hpr/NPH/docs/hp_glossary_en. pdf.).

l'individu, son état psychologique, son niveay
d'indépendance, ses relations sociales ainsj
que sa relation aux éléments essentiels & |
son environnement», Le point fondamental -
de cette définition est la notion de per--
ception, c'est-a-dire que le point de vue
de la personne ou du patient — point de :
vue subjectif - est mis en avant. Celuici
peut s'envisager de facon trés large ou de
fagon plus restreinte au champ de la santé
en fonction des dimensions explorées,
Dans le domaine de la santé, il s’agit de la
capacité & réaliser toutes les activités de la
vie quetidienne du point de vue physique,
rmental et social.

Les échelles et instruments de mesure de
qualité de vie ont été développés depuis les
années soixante dans deux contextes diffé-
rents. Le premier est un contexte clinigue
pour évaluer 'effet de certaines maladies et
des soins associés; le second, plus généra-
liste, cherche & évaiuer de maniére générale
lz qualité de vie & travers la réponse a
des questionnaires standardisés et la
construction de scores spécifiques. Les
évolutions du cadre conceptuel se sont
traduites par des variations sémantiques
au cours du temps : mesure de statut
de santé, de santé pergue, de bien-8tre,
de qualité de vie.... Le vocabulaire n'est
toujours pas stabilisé et refléte les inter-
rogations auxquelles sont confrontés les
utilisateurs, les chercheurs et également
les populations étudiées : Que veut-cn
mesurer ? Que mesure-t-on? La mesure
des percepticns des patients nécessite
nen seulement qu'ils puissent exprimer
leur avis en remplissant eux-mémes les
guestionnaires, mais qu'ils participent éga-
lement & I'élaboration de questionnaires
qui correspondent effectivement & leurs
préoccupations. |l s’agit de prendre en
compte la diversité des valeurs gui sont
attribuées par les individus aux diverses
dimensions explorées [8).

Schématiquement, on distingue les ins-
trumenis de mesure générigues et les
instruments spécifiques. Les instruments
générigues sont utilisables quel que soit
le contexte pathologigue el permettent
de comparer le retentissement de patho-
logies entre elles. Hs ont été €laborés pour
convenir & une trés grande variété d'indi-
vidus et de groupes, et peuvent étre utilisés
en population générale, Par opposition,
les instruments spécifiques explorent de
fagon pius précise une pathologie donnée
et/ou une popuiation donnée.
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La plupart des instruments ont été
congus et dévefoppés en langue anglaise.
La traduction et I'adaptation de ces outils
en langue frangaise ainsi que leur vali-
dation, qui repose sur une méthodologie
standardisée, restent un processus long
et coliteux. Plus de 40 outils génériques
répertoriés ont 61é ainsi traduits et validés,
parmi lesquels le SE36, [e SF12, le Profi
de Duke, le Whogol, I'EuroQol. Les grandes
dimensions explorées sont la santé phy-
sique avec les capacités fonctionnelles,
la santé psychologique et ie bien-étre, la
vie sociale, voire spirituelle, et le bien-étre
matériel. Les questionnaires sont auto-
administrés ou posés en face-a-face. Les
questions sont regroupées en différentes
dimensions permettant le calcul de profils
ou de sous-scores et d'un score global,
calculg, le cas échéant, par pondération
des sous-scores. C'est le cas du SF36 qui
explore huit dimensions de premier ordre®
afin d'obtenir un score résumé physique,
un score résumé psychigue ainsi qu'une
note globale allant de 0 a 100.

6. Ces huit dimensions sont ; P'activité physique,
les limitations dues a I'état physique, la douleur
physique, la vie refationnelie avec les autres,
la santé psychigue, les limitations dues a I'état
psychologique, 1a vitalité et la santé pergue.

Références

-1-1 Centers for Disédse and reventmn Contm§
: .Measunng%iealthyba_

Atl nta Georg:a 4

Les instruments génériques, les plus
anciens, assurent a leurs utilisateurs
une validité établie. Utilisables pour dif-
férents types de maladies, de malades
et de traitements, leur notoriété les rend
plus crédibles du point de vue de la santé
publique, d'autant qu'ils devraient per
mettre des comparaisons internationales.
A cet égard, le SF36 est intégré dans les
enquétes européennes explorant |'état
de santé en population générale telles
les enquétes quinguennales réalisées par
I'insee. Cependant, ces instruments géné
riques sont moins sensibles a de petits
changements, 4 la différence des outils spé-
cifigues, plus proches du jugement clinique
et plus acceptables pour les patients.

D'autres outils de mesure dérivés per-
mettent de calculer non plus des scores
de qualité de vie, mais des indices de jours
en bonne santé. Les Centers for Disease
Controf and Prevention aux Etats-Unis
utilisent en routine un guestionnaire syn-
thétigue (4 questions) pour mesurer la
qualité de vie liée a fa santé (HRQOL-4}
comme outit de suivi des politiques de
santé publique [1]. Ce module, gui mesure
la perception personnelle de la santé, de
la santé physique et mentale récente et de
la limitation récente des acliviiés (sur les

. 994' 8951 mmlstere de la Sant

30 derniers jours), a été validé en langue
francaise par des équipes de recherche
guébécoises [11].

Un autre type d'indicateur synthétique
unidimensionnet est utilisé, essentiellement
pour effectuer ia comparaison «coft -
utilité » des programmes de santé : les
QALYs (Quality adjusted Life vears). lIs
sont définis comme les années de vie en
parfaite santé jugées équivalentes aux
années effectivement vécues dans un état
de santé donné. lls reposent donc sur un
arbitrage entre durée et qualité de vie.
La qualité de vie est traitée comme une
variable unique définie sur un continuum
allant de © {mort} & 1 (parfaite santé)’. On
assigne a chaque année de vie le coeffi-
cient gui correspond a sa qualité, estimeée,
contrairement aux DALYs, au moyen d'en-
guétes en population; on évalue un état
de santé par la somme des années de vie
ajustées par ces coefficients.

i évatuation d'un programme de soins
ou d'une action de santé peut alors s'ef-
fectuer en comparant d'une pari le cofit de
la mise en ceuvre du programme étudié, et
d’autre part le codit lié & I'absence de pro-
7. Cequisous-tend I'hypotheése, parfois contestée,

que certains états de santé ne sont pas pires gue
fa mort...
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gramme : on abtient le rendement relatif du
programme de soins en termes de codt par
année de vie gagnée pondéré par la qualité
de vie. En principe, ce type de calcul permet
d’évaluer, pour une population donnée,
un optimum collectif sous contraintes de
ressources en classant les programmes ou
actions par rendement décroissant (calculé
comme le produit de leur rendement unitaire
par le nombre de personnes susceptibles
d'en bénéficier).

Les colits par QALYs sont ulilisés dans
certains pays pour les recommandations
en matiére de pratigues de soins, L'utili-
sation la plus connue est sans doute celle
effectuée par te NICE (National Institute for
Health and Clinical Excellence} au Royaume-
Uni, ainsi gue celie expérimentée dans
I’Oregon pour définir le panier de biens
remboursé par Medicaid.

La définition des QALYS repose sur
diverses hypothéses conceptuelles assez
fortes et qgui ont été largement critiquées :
indépendance des arbitrages entre durée et
qualité de vie, selon les ages, neutralité au
risque par rapport au temps... et qui sont

peu transparentes pour |'utitisateur final.
Leur utilisation a finalement été refusée
par 'administration fédérale américaine
pour des raisons &thiques : efles ont été
accusées d'introduire des discriminations
illicites, En effet, ies QALYS ne valorisent
pas de la méme maniére {'espérance de
vie selon qu'une personne a déja ou non
une incapacité : un gain d'espérance de
vie pour une personne handicapée est
«inférieur» & un gain de méme durée pour
une personne sans incapacité. Qutre ces
probiémes éthiques, I'évaiuation pratigue
de ces indicateurs se heurte, comme pour
les autres exemples, & des problémes de
qualité et de robustesse non négligeables.
Ces indicateurs sont finalement assez jus-
tement réservés, en pratique, & I'évaluation
des stratégies de socins.

Conclusion

I est bien entendu indispensable de s'ap-
puyer sur des indicateurs généraux, simples
ou plus synthétiques, pour &tayer les choix
en matiére de politiques de santé. Comme
le montre cette synthése pourtant partielle,

de nombreux indicateurs ont té congus a
cet effet. lls ne sont pas ious dépourvus de
probiémes conceptuels. lls sonf presque
tous soumis a des difficultés de mesure et
de comparabilité, qui peuvent cependant
&tre au moins partiellement résotues. En
conséquence, leur interprétation n'est pas
toujours aisée. Notamment, le classement
des pathologies et donc ies préconisations
de priorisation peuvent fortement varier
sefon le choix des indicateurs. Ce constat
milite pour 'utilisation d'indicateurs mul-
tiptes, qui permettent de rendre compte
des muitiples facettes de la santé des
populations, tout en maitrisant tes diffi-
cuités concepiuelles. Il invite & les utiliser
dans un contexte éthigue maitrisé et trans-
parent. il incite aussi & une poursuite de la
recherche concernant notamment la qualité
et la robustesse des mesures. En tout
éiat de cause, une grande prudence nous
parait devoir &tre retenue dans I'utitisation
d'indicateurs synthétiques compiexes, peu
transpatents dans leurs fondements et
leurs calculs, pour des besoins de priori-
sation des politiques. §
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