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Résumé

Un des principaux objectifs du programme de recherche Impact sur la santé de la
population (ISP) des maladies au Canada était de déterminer les préférences canadiennes
a l’égard des états de santé associés a diverses maladies, afin d’estimer la composante de
morbidité des mesures agrégées de la santé de la population définissant Uexpérience de la
maladie au Canada. Dans cette étude, les préférences a l’égard des états de santé ont été
obtenues a partir de groupes formés de personnes du grand public (N=146) dans neuf
collectivités canadiennes (Vancouver, Edmonton, Saskatoon, Toronto, Ottawa, Montréal,
Québec, Moncton et Halifax); Uétude a été menée de janvier a juin 2003. Les informations
relatives a ces états de santé ont été présentées aux sondés en se fondant sur le Systéme
de classification et de mesure de la santé fonctionnelle (CLAMES), qui évalue la capacité
fonctionnelle a partir de 11 dimensions comprenant chacune 4 ou S niveaux allant du
fonctionnement normal au fonctionnement tres limité. Les préférences concernant
238 états de santé classés dans le CLAMES ont été obtenues au moyen de la méthode du
pari standard (PS), lors d’exercices individuels et en groupe. Les préférences moyennes a
l’égard de ces états de santé ont été utilisées pour estimer les parametres d’une fonction
de scores loglinéaire pour le CLAMES. La fonction permet de mesurer de facon appropriée
les scores de préférence associés a 'ensemble des états de santé définis dans le CLAMES,
sans qu’il soit nécessaire de recourir a des mesures directes par sondage. En outre, le PS
semble applicable dans des conditions de groupe.

Mots clés : préferences relatives aux états de santé au Canada, systéeme de classification
et de mesure de la santé fonctionnelle au Canada, Impact sur la santé de la
population, fonction de scores fondée sur les préférences, pari standard

Introduction maladie au Canada. Les scores de

préférence a I'égard des états de santé

Un des principaux objectifs du programme
de recherche Impact sur la santé de la
population (ISP) des maladies au Canada
était de déterminer les préférences
canadiennes a I'égard des états de santé
associés a diverses maladies, afin d’estimer
la composante de morbidité des mesures
agrégées de la santé de la population
(MASP) définissant I’expérience de la

mesurent le bien-fondé percu de certains
états de santé, généralement dans un
intervalle de 0 (mort) a 1 (pleine santé)!2.
Dans le contexte de la recherche sur le
fardeau de la maladie, les scores de
préférence a I’égard des états de santé sont
utilisés pour pondérer le temps passé avec
un état de santé non optimal, afin de
chiffrer les MASP en tenant a la fois compte

des données sur la mortalité et sur la
morbidité?.

Jusqu’a présent, toutefois, les préférences
a I’égard des états de santé utilisées dans
les études sur le fardeau de la maladie ont
majoritairement été celles des experts en
médecine?, qui ne constituent pas un
échantillon représentatif de I’ensemble de
la population®. Si les préférences a 1’égard
des états de santé doivent servir
d’arguments qui motivent la politique et
la planification générales des soins de
santé, alors les préférences des personnes
directement concernées par ces décisions
devraient étre prises en compte dans le
processus®s.

Le présent ouvrage présente trois étapes
méthodologiques devant étre suivies pour
obtenir les préférences canadiennes a
I’égard des états santé associés a différentes
maladies : 1) utilisation d’un  outil
générique, le Systeme de classification et
de mesure de la santé fonctionnelle
(CLAMES), pour communiquer aux
sondés les informations concernant les
états de santé; 2) mise en place des
protocoles du pari standard (PS) afin de
mesurer les préférences a I’égard des états
de santé a partir de panels formés de
Canadiens du grand public; 3) utilisation
de la fonction de scores de préférence
pour établir une valeur (valeur de qualité
de vie relative a la santé [VQVRS]) pour
I’ensemble des états de santé classés dans
le CLAMES.
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TABLEAU 1
Loutil de Systeme de classification et de mesure de la santé fonctionnelle (CLAMES)

Dimension Niveau Description
Douleur ou 1 En général, absence de douleur ou de malaise
malaise* 2 Douleur ou malaise léger
3 Douleur ou malaise modéré
4 Douleur ou malaise intense
Fonctionnement 1 Aucune limitation du fonctionnement physique en général
physique** 2 Légére limitation du fonctionnement physique
3 Limitation modérée du fonctionnement physique
4 Limitation grave du fonctionnement physique
Etat émotif* 1 Heureux et aimant la vie
2 Assez heureux
3 Plut6t malheureux
4 Trés malheureux
5 Malheureux au point de penser que la vie ne vaut pas la peine d'étre vécue
Fatigue** 1 Vous n'éprouvez généralement pas de sentiment de fatigue ou de manque d’énergie
2 Vous éprouvez parfois un sentiment de fatigue et de manque d'énergie
3 Vous éprouvez la plupart du temps un sentiment de fatigue et de manque d’énergie
4 Vous éprouvez constamment un sentiment de fatigue et de manque d’énergie
Mémoire et 1 Capable de se souvenir de la plupart des choses, de penser clairement et de résoudre les problémes quotidiens
pensée* 2 Capable de se souvenir de la plupart des choses, mais ayant un peu de difficulté a penser et a résoudre les problémes quotidiens
B Manquant un peu de mémoire, mais capable de penser clairement et de résoudre les problemes quotidiens
4 Manquant un peu de mémoire et ayant un peu de difficulté a penser et a résoudre les problemes quotidiens
5 Manquant beaucoup de mémoire et ayant beaucoup de difficulté a penser et a résoudre les problemes quotidiens
Relations 1 Capacité normale d’entretenir des relations sociales
sociales™ 2 Légere incapacité d'entretenir des relations sociales
3 Incapacité modérée d’entretenir des relations sociales
4 Incapacité grave d’entretenir des relations sociales
5 Incapable d"avoir des relations sociales
Angoisse*** 1 Généralement pas angoissé
2 Vous éprouvez une angoisse légeére, et ce, de fagon occasionnelle
3 Vous éprouvez une angoisse modérée, et ce, de facon réguliere
4 Une angoisse grave est éprouvée la plupart du temps
Parole* 1 Vous pouvez vous faire comprendre parfaitement en parlant a des étrangers ou a des amis
2 Vous pouvez vous faire comprendre en partie en parlant a des étrangers, mais vous pouvez vous faire comprendre parfaitement en parlant a des
personnes qui vous connaissent bien
3 Vous pouvez vous faire comprendre en partie en parlant a des étrangers et a des personnes qui vous connaissent bien
4 Incapable de vous faire comprendre en parlant a d'autres personnes
Ouie* 1 Capable d’entendre ce qui se dit au cours d’une conversation en groupe avec au moins trois autres personnes, sans appareil auditif
2 Capable d’entendre ce qui se dit au cours d'une conversation avec une personne dans une piece tranquille, avec ou sans appareil auditif, mais ayant
besoin d'un appareil auditif pour entendre ce qui se dit au cours d’une conversation en groupe avec au moins trois autres personnes
3 Capable d’entendre ce qui se dit au cours d’une conversation avec une personne dans une piece tranquille, avec ou sans appareil auditif, mais
4 incapable d’entendre ce qui se dit au cours d’'une conversation en groupe avec au moins trois autres personnes
Incapable d’entendre méme avec un appareil auditif
Vue* 1 Capable de voir suffisamment pour lire un journal ordinaire et reconnaitre un ami de I'autre c6té de la rue, avec ou sans lunettes ou lentilles
cornéennes
2 Incapable de voir suffisamment pour reconnaitre un ami de I'autre c6té de la rue, méme avec des lunettes ou des lentilles cornéennes, mais vous
pouvez voir suffisamment pour lire un journal ordinaire
3 Incapable de voir suffisamment pour lire un journal ordinaire, méme avec des lunettes ou des lentilles cornéennes, mais vous pouvez voir
suffisamment pour reconnaitre un ami de I'autre coté de la rue
4 Incapable de voir suffisamment pour lire un journal ordinaire ou de reconnaitre un ami de I'autre c6té de la rue, méme avec des lunettes ou des
lentilles cornéennes
Dextérité* 1 Usage complet des mains et des doigts
2 Limitations dans l'usage des mains et des doigts; pas besoin d’outils spéciaux ou de I'assistance d’une autre personne
B Limitations dans I'usage des mains et des doigts; indépendant avec des outils spéciaux et pas besoin de I'assistance d’'une autre personne
4 Limitations dans l'usage des mains et des doigts; besoin de I'assistance d’'une autre personne pour certaines taches
5 Limitations dans I'usage des mains et des doigts; besoin de I'assistance d’'une autre personne pour la plupart des taches

* Adapté de HU13
** Adapté de SF-36
***Adapté de EQ-5D
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Matériel et méthodes

Outil CLAMES pour la classification
des états de santé

Afin de représenter I'impact de diverses
maladies sur le fonctionnement physique,
mental et social et de fournir aux sondés
les informations relatives aux états de
santé, un outil standardisé a été créé, le
Systéme de classification et de mesure de
la santé fonctionnelle (CLAMES, voir le
tableau 1). Le CLAMES comporte 11
dimensions d’état de santé inspirées de
trois grands outils relatifs aux états de
santé génériques et adaptés pour les
besoins de I’étude: le Health Utilities
Index Mark III (HUI3)?, la version abrégée
du questionnaire sur I’état de santé en 36
points pour I’étude des résultats cliniques
(SF-36)'° et le European Quality of Life
Five-Dimensions Index Plus (EQ-5D)™"!2.
Le CLAMES est axé sur les capacités des
personnes (ce qu’elles peuvent faire) en
lien avec diverses dimensions, chacune de
ces dimensions comportant de quatre a
cing niveaux allant du fonctionnement
normal au fonctionnement limité. Un état
de santé est défini par une combinaison de
niveaux associés aux 11 dimensions, de
sorte qu’il est possible de définir 10 240 000
états de santé au moyen de ce systeme.

Le HUI3 a été adapté pour en élargir la
portée, en se fondant sur les dimensions
issues du SF-36 et du EQ-5D (voir le
tableau 1). La dimension « relations
sociales » a été ajoutée afin de permettre la
classification d’états de santé pour lesquels
la difficulté de maintenir des relations
sociales constitue une caractéristique de
certaines maladies (p. ex., le syndrome
d’Asperger, la schizophrénie). La dimen-
sion d’ambulation du HUI3 a été élargie
afin  d’inclure  certaines limitations
physiques résultant de la maladie (p. ex.,
accident vasculaire cérébral). L'ajout des
dimensions « angoisse » et « fatigue » ont
également enrichi la classification des
limitations associées a la maladie. Le
recours a des groupes témoins composés
de personnes du grand public et la
consultation d’experts en instrumentation
multidimensionnelle des états de santé ont
également contribué a la redéfinition du
contenu du CLAMES.
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Etats de santé

Etant donné quil était impossible de
mesurer directement les préférences a
I'égard de chacun des états de santé
possibles dans le cadre du CLAMES, nous
avons défini un sous-ensemble de 238 états
de santé afin d’obtenir les données qui
permettrait de constituer une fonction de
scores. Douze de ces états, les « états
marqueurs » °, ont été testés aupreés de
tous les participants. Ces états ont été
choisisafinde définirun degré intermédiaire
de morbidité, entre la pleine santé et la
mort. Dans un deuxiéme temps, 189 autres
états associés a des maladies réelles ainsi
qu’a quelques états hypothétiques ont été
définis afin de veiller a ce que chacun des

niveaux de chacune des dimensions soit
mentionné au moins une fois. Ces états de
santé ont permis d’adopter une approche
économétrique (ou statistique) pour créer
une fonction de scores pour le CLAMES!*14,
Nous avons également défini 37 autres
états pour lesquels les dimensions étaient
du niveau le plus élevé a I’exception d’une
dimension, qui était établie a son niveau le
plus faible (pour former un « état borne »)
ou a un niveau intermédiaire (pour former
un « état pur »), ce qui a permis d’adopter
une approche décomposée pour la modé-
lisation des scores de préférence observés®!3.

Des fiches plastifiées (voir le tableau 2)
ont été utilisées pour présenter aux sondés
la classification des limitations fonction-

TABLEAU 2
Fiches descriptives des états de santé

Etat de santé : UF

Vous souffrez des problémes suivants :
Douleur ou malaise
Fonctionnement physique
Etat émotif

Fatigue

Douleur ou malaise modéré
Limitation grave du fonctionnement physique

Tres malheureux

Vous éprouvez la plupart du temps un sentiment de

Mémoire et pensée

Relations sociales

fatigue et de manque d’énergie

Manquant beaucoup de mémoire et ayant beaucoup de
difficulté a penser et a résoudre les problemes quotidiens

Manquant beaucoup de mémoire et ayant beaucoup de
difficulté a penser et a résoudre les problémes quotidiens

Angoisse Vous éprouvez une angoisse légere, et ce, de facon
occasionnelle

Parole Incapable de vous faire comprendre en parlant a d'autres
personnes

Vue Incapable de voir suffisamment pour lire un journal
ordinaire, méme avec des lunettes ou des lentilles
cornéennes, mais vous pouvez voir suffisamment pour
reconnaitre un ami de I'autre coté de la rue

Dextérité Limitations dans I'usage des mains et des doigts; besoin de
I'assistance d’une autre personne pour certaines taches

Etat de santé : ML

Vous souffrez des problémes suivants :

Douleur ou malaise
Fonctionnement physique
Etat émotif

Fatigue

Mémoire et pensée
Relations sociales
Angoisse

Douleur ou malaise modéré

Légére limitation du fonctionnement physique

Vous éprouvez parfois un sentiment de fatigue et de
manque d'énergie

Vous éprouvez une angoisse légére, et ce, de facon
occasionnelle
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nelles associées aux 238 états de santé. Les
états de santé étaient désignés par un code
a deux lettres attribué de maniere aléatoire,
et non en fonction des noms de maladie,
afin de limiter I'incidence de I’expérience
idiosyncrasique et des connaissances des
maladies lors des exercices de mesure des
préférences. En outre, afin de réduire au
maximum la charge cognitive s’imposant
aux participants’, les fiches ne présentaient
pas toujours de maniere explicite les 11
dimensions. Les fiches comportaient
toujours six dimensions principales (la
douleur ou le malaise, le fonctionnement
physique, l’état émotif, la fatigue, la
mémoire et la pensée et les relations
sociales), généralement reconnues comme
regroupant les caractéristiques les plus
courantes des divers états faisant I’objet de
I’étude. Un espace vide a cOté du nom
d’une de ces dimensions signifiait I'inexis-
tence de limitations pour cette dimension.
Les cinq autres dimensions (angoisse,
parole, ouie, vue et dextérité) figuraient
sur la fiche uniquement si I’état de santé
avait une incidence sur elles. Les
participants avaient été informés du fait
que l’absence d’informations concernant
une limitation signifiait que cette limitation
était inexistante; on leur avait fourni des
documents d’information sur les différentes
dimensions définies dans le CLAMES.

Participants

Les panels de profanes étaient composés
de 8 a 11 participants et étaient organisés
en fonction des exercices de mesure des
préférences. La sélection des participants a
été confiée a des cabinets d’études de
marché dans chacune des neuf collectivités

canadiennes :  Vancouver, Edmonton,
Saskatoon, Toronto, Ottawa, Montréal,
Québec, Moncton et Halifax. Les

participants ont été choisis a partir de
bases de données de recherche existantes
et au moyen d’appels téléphoniques
aléatoires et de publicités dans des
journaux locaux. Au total, 146 personnes
ont participé aux 14 panels formés dans
I’ensemble du pays.

Des questionnaires de dépistage et un
échantillonnage par la méthode des quotas
ont permis de s’assurer que chaque groupe
présentait un certain nombre de caractér-

Vol 28, N° 1-2, 2007

istiques sociodémographiques ou autres
(age, sexe, scolarité, revenu, situation
familiale, statut d’immigrant ou non, lieu
de résidence rural ou urbain, limitation
d’activité). Les cabinets ont également
collaboré avec d’autres organismes (p. ex.,
des associations d’étudiants ou de retraités)
afin de respecter les criteres de représenta-
tion. Certaines des initiatives ont eu lieu la
fin de semaine afin de faciliter la participa-
tion des travailleurs. (On peut obtenir plus
d’information concernant les stratégies de
sélection en s’adressant directement aux
auteurs.)

Les exercices de mesure des préférences
ont eu lieu de janvier a juin 2003. Quatre
d’entre eux ont été menés en francais
(deux au Québec, un en Ontario et un au
Nouveau-Brunswick), et les autres ont été
effectués en anglais. Chaque séance durait
environ six heures et comportait des
exercices de mesure individuels et en
groupe. Afin de limiter la variance attribu-
able a la présence de ’animateur, un ani-
mateur bilingue expérimenté du Centre
d’information sur la conception des
questionnaires de Statistique Canada a
dirigé chacune des séances en suivant
toujours le méme plan de travail; un des
membres de I’équipe de I'étude était
également présent (SCG ou JB).

Exercices de mesure des préférences

Apres une présentation de ’objectif et des
implications du programme de recherche,
un exercice de formation avait lieu, en
utilisant I’échelle visuelle analogue (VAS)'®,
instrument ressemblant a un thermometre
et gradué a intervalle régulier sur une
échelle de 0 a 100 (p. ex., de I’état de santé
le moins désirable a I’état de santé le plus
désirable). Le VAS était utilisé pour établir
I'ordre des douze états marqueurs selon
leur degré de désirabilité. Pour attribuer
un score a un état de santé, les participants
devaient imaginer vivre dans cet état pour
le reste de leur vie, et penser aux réper-
cussions qu’aurait cet état de santé sur
leur vie familiale ou professionnelle, leurs
activités courantes, leurs roles sociaux,
leurs loisirs et leur style de vie. On leur a
aussi demandé de prendre en compte les
services de soins de santé et le soutien
social dont ils disposaient au moment de

N

I’enquéte. On visait ainsi a permettre la
prise en compte de I'impact global des
états de santé sur la situation personnelle,
afin d’obtenir des points de vue exhaustifs
quant aux préférences. Lexercice, méme
s’il n’a pas directement servi a la constitu-
tion des mesures cardinales d’utilité
requises pour échelonner Ioutil du
CLAMES, a permis de familiariser les
sondés avec la terminologie des états de
santé et le systeme de classification utilisé
dans le cadre de I’étude, ainsi qu’avec la
notion de préférences personnelles a
I’égard des états de santé'’.

Les préférences a I’égard des douze états
marqueurs ont été obtenues au moyen
d’un exercice en groupe, en utilisant la
technique du pari standard (PS), qui est
fondée sur la théorie d’espérance d’utilité!®2!.
Dans la méthode du PS, les préférences
pour un état de santé donné sont évaluées
selon le désir des participants d’accepter
un traitement donné, lequel peut mener a
la guérison ou a la mort. Une approche en
alternance est utilisée pour faire varier la
probabilité de la réussite du traitement
(voir I’annexe pour obtenir des renseigne-
ments supplémentaires). Une variante de
type papier-crayon du pari standard a été
élaborée a partir de protocoles élaborés
par la McMaster University!? et la University
of York* . Un membre de I’équipe de
McMaster a offert sa collaboration pour la
modification des protocoles; les protocoles
ont également été améliorés a la lumiere
des résultats obtenus lors de prétests
qualitatifs, menés au préalable.

Le PS a d’abord été mené sous la forme
d’un exercice de groupe pour les 12 états
marqueurs. Au cours de cet exercice, on a
demandé aux participants de bien réfléchir
a la facon dont les états de santé décrits
dans les fiches auraient affecté leur propre
vie familiale et professionnelle, leurs
activités courantes, leurs roles sociaux et
leur soutien social.

Apres avoir attribué un score de préférence
a chaque état marqueur, les participants
étaient invités a présenter leur choix.
Apres la discussion, on leur a donné la
possibilité de changer leur score de
préférence initial. On ne cherchait pas a

obtenir un consensus; le but de la discus-
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sion était de s’assurer d’une inter-prétation
et d'une compréhension com-mune des
états de santé. Afin d’équilibrer la discus-
sion et de veiller a ce que les personnalités
dominantes ne prennent pas le dessus
dans les conversations, I’animateur don-
nait a chacun autant de temps et
d’occasions d’intervenir. En outre, les
places des participants ont été déplacées
pendant les pauses afin d’éliminer toute
incidence indésirable découlant d’une
position qui, dans le groupe, aurait pu étre
considérée comme dominante (p. ex., en
bout de table). Afin d’évaluer I’incidence
de la discussion, on a mené, avant et apres
la discussion, des tests t d’échantillons
appariés concernant les scores de préfé-
rence moyens associés aux 12 états
marqueurs.

Apres ’exercice en groupe, les scores de
préférence pour les autres états de santé
ont été obtenus au moyen de deux exer-
cices individuels, en suivant les mémes
étapes (voir I’annexe). Dans le cadre du
premier exercice individuel, on a présenté
a chaque partici-pant une série de 10 états
de santé additionnels choisis au hasard
parmi 193 états (les 189 états de santé
présentés plus haut plus quatre états mar-
queurs présentés lors de l’exercice en
groupe). Dans le cadre du second exercice
individuel, on a présenté aux participants
une série de quatre états de santé choisis
au hasard parmi les 37 états bornes et purs.
Le nombre de scores de préférence obtenus
pour chaque état de santé lors des exercices
individuels se situait entre 6 et 20.

Nettoyage des données : repérage
des incohérences

Les données fournies par les participants
dont le nombre de réponses incohérentes
était plus important que ce a quoi on
pouvait s’attendre ont d’abord été écartées
de I’analyse. Dix paires d’états de santé
pour lesquelles I'ordre de gravité était
évident ont été repérées®?, puis les scores
des participants ont été examinés afin d’en
déterminer le taux d’incohérence, lequel
est défini comme étant la proportion de
paires pour lesquelles un score de gravité
moindre a été attribué a I’état de santé le
plus grave. Un seuil naturel a été établi sur
la base de la fréquence de ces incohérences
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(p. ex., le point a partir duquel on a
observé une diminution marquée du
nombre de participants). Lorsque le
nombre total d’incohérences dépassait ce
seuil, on a considéré que cela dénotait une
mauvaise compréhension ou une mauvaise
interprétation de I’exercice de détermina-
tion des préférences, et on a écarté toutes
les réponses du participant en cause. Un
nombre total d’incohérences inférieur ou
égal a ce point a été considéré comme
représentant un niveau plus naturel
d’erreur de mesure.

Exercice de test-retest

Un panel (N=10) a été convoqué a
nouveau un mois plus tard afin de répéter
I’exercice de mesure des préférences pour
les états marqueurs, dans le but de
déterminer la fiabilité test-retest des proto-
coles de mesure. Des tests t d’échantillons
appariés de la différence entre les scores
moyens de préférence associé a chacun
des états marqueurs au moment 1 et au
moment 2 ont été utilisés pour déterminer
la constance des estimations dans le
temps.

Elaboration de la fonction des scores
de préférence

Les scores moyens de préférence mesurés
directement pour 238 états de santé ont
été utilisés pour estimer les parametres
d’une fonction de scores loglinéaire visant
a transformer les scores des 11 dimensions
du CLAMES en un score unique.

Dans un premier temps, nous avons utilisé
un modele de régression afin d’estimer les
valeurs de préférence moyennes pour
chaque niveau de chaque dimension du
CLAMES, afin de vérifier si I'ordre des
valeurs était cohérent compte tenu de la
gravité des niveaux dimensionnels. Dans
le cadre de cette analyse, les scores de
préférence moyens associés aux 238 états
de santé ont fait I'objet d’une régression
sur 37 variables nominales indépendantes,
chacune correspondant a une dimension
établie a un niveau donné, jamais le
meilleur. Dans le cadre de cette analyse,
chaque état de santé a été pondéré
conformément au nombre de scores de
préférence regus. Cette pondération a été

faite pour tenir compte du fait que les
préférences a l'égard de certains états
étaient mesurées avec plus de précision
que d’autres, du fait d’un plus grand
nombre de participants.

Nous avons ensuite utilisé la fonction

loglinéaire suivante afin d’estimer les
parametres :

[

ou p représente le score de préférence a
I'égard de l'état de santé, I, est un
indicateur qui prend la valeur 1 si la
dimension est au niveau j (0 sinon), X,
représente le parametre ou le poids de
I'utilité associée au niveau donné d’une
dimension donnée, et y, est I'estimation du
parametre approprié obtenue au moyen
d’une analyse de régression. La forme
multiplicative de ce modeéle suppose que la
contribution d’un niveau dimensionnel
donné a la préférence générale pour un
état de santé dépend de la perception qu’a
la personne des autres dimensions, et n’est
donc pas absolue. (D’autres formes
fonctionnelles ont été testées, comme un
modele décomposé et un modéle statistique
additif comprenant des termes en
interaction, mais l1a n’est pas ’objet de la
présente étude. On pourra obtenir plus
d’information a ce sujet en s’adressant
directement aux auteurs.)

Nous avons d procéder a un autre
ajustement en raison du fait que les scores
de préférence a I’égard des états de santé
étaient situés entre 0 (mort) et 1 (pleine
santé), et que par nature, le modele
loglinéaire a une asymptote ne franchissant
jamais le score 0. Les valeurs ont été
« étirées » vers le bas en direction du score
nul a I'aide d’un parametre d’échelonnage,
qui est dans ce cas la valeur la plus faible
pouvant étre estimée par la fonction, ou le
score de préférence correspondant a I’état
de santé pour lequel chaque dimension est
fixée a son niveau de gravité le plus
important. Concrétement, on calcule un
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score de préférence ajusté ou rééchelonné
de la maniere suivante :

ii 2]

ou A est le parametre d’échelonnage.

La fonction a été évaluée en fonction de sa
capacité de reproduire les scores moyens
de préférence a I’égard des états de santé,
au moyen des indices globaux de qualité
de I’ajustement suivants : écart-type de la
population (ECP), erreur quadratique
moyenne (EQM), erreur quadratique
moyenne pondérée (EQMP).

Résultats

Profil sociodémographique des
participants

Le profil sociodémographique des
participants du panel, par rapport a celui
de la population du Canada en 2003 (selon
les données du Cycle 2.1 de I'Enquéte sur
la santé des collectivités canadiennes de
2003) %, est présenté dans le tableau 3. La
plupart des participants (65 %) avaient
moins de 50 ans, et il y avait plus de
femmes que dhommes. Entre un
cinquiéme et un quart des participants
étaient limités dans leurs activités, vivaient
en milieu rural ou avaient immigré au
Canada. Chaque panel comportait au
moins une personne vivant en milieu rural;
un des panels ne comportait que des
personnes vivant en milieu rural. Pour la
plupart des panels, le profil
sociodémographique de I’échantillon était
raisonnablement représentatif de la
population canadienne en 2003. En
moyenne, les personnes de 1’échantillon
avaient un revenu légérement plus faible,
étaient plus jeunes et moins instruites par
rapport a lI’ensemble de la population
canadienne.
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TABLEAU 3
Caractéristiques démographiques des participants
et de la population canadienne (2003)

Population
Participants (%) canadienne* (%)
Age
18-29 22 19
30-39 24 17
40-49 19 19
50-59 16 15
60-69 13 10
70 et plus 6 10
Sexe
Homme 45 49
Femme 55 51
Revenu
<20 000 $ 19 11
20000%-39999 % 29 21
40000 $-49999 $ 12 10
50 000 $-59999 % 14 10
60 000 $ - 79 999 $ 14 17
80 000 $ et plus 13 31
Scolarité
Etudes secondaires, avec ou sans diplome 31 45
Etudes collégiales, avec ou sans diplome 28 35
Etudes universitaires, avec ou sans diplome 34 15
Etudes supérieures 6 5
Limitation d’activité 21 18
Résident rural 24 19
Immigrant au Canada 20 21

Remarque : En raison de 'arrondissement, la somme des chiffres ne correspond pas nécessairement aux

totaux indiqués.

*Source : Enquéte sur la santé des collectivités au Canada, Cycle 2.1, 2003.

Taux d’'incohérence

Le tableau 4 indique la répartition des
réponses incohérentes pour les dix paires
d’états de santé dont I'ordre de gravité
était évident. Nous avons observé un seuil
de démarcation naturel entre les répondants
ayant donné de quatre a cinq réponses
incohérentes (60 % de réponses con-
sidérées comme étant incohérentes) et les
autres répondants, ce qui a mené a I’élimi-
nation des réponses de sept personnes
(5 % de I’échantillon total); toutes les
analyses subséquentes ont ainsi été
fondées sur les données obtenues aupres
de 139 participants.

TABLEAU 4
Distribution des réponses incohérentes
Nombre de
Nombre d’erreurs* personnes
0 B
1 13
2 53
3 41
4 29
5 4
6 1
7 1
8 0
9 1
10 0

*Le score de préférence le plus élevé est attribué a
I'état de santé dont le score devrait logiquement
étre le plus faible.
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Statistique descriptive : scores de
préférence a I'égard des états de

FIGURE 1
Répartition des scores de préférence moyens par
rapport a I'erreur-type, pour 226 états de santé

santé

Le tableau 5 résume les résultats des
exercices en groupe fondés sur la technique
du pari standard et obtenus aupres de 139
sondés faisant partie des groupes témoins
répartis dans I’ensemble du pays. Avant
les discussions, les scores moyens se
situaient entre 0,98 (YD) et 0,29 (UF). Les
scores les plus élevés (relatifs aux
limitations fonctionnelles les moins graves)
indiquent que les participants seraient
préts a risquer tres peu pour éviter ces
états de santé. Dans le cas des états
marqueurs, les erreurs-types des scores
moyens obtenus avant les discussions
étaient assez faibles (< 0,02).

Pour chaque état marqueur, certains scores
de préférence avaient changé apres les
discussions. Le nombre de changements
se situait entre 8 (NW) et 50 (BZ); un
grand nombre de changements concer-
naient les états associés aux limitations
fonctionnelles les plus importantes. Pour
cing des états marqueurs les plus séveres,
les tests t ont indiqué un impact statistique-
ment significatif, bien que limité, des
discussions; les scores de préférence
moyens étaient plus faibles apres les
discussions. Les erreurs-types des scores
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de préférence n’avaient pas changé apres
les discussions.

La figure 1 montre la répartition des scores
de préférence moyens associés aux
226 autres états de santé par rapport aux
erreurs-types. Etant donné que ces états
ont fait I'objet de moins de notes de
préférence que les états marqueurs (de 6 a
20, contre 139), les erreurs-types sont
généralement plus élevées (< 0.18) que
celles obtenues pour les états marqueurs.

Fiabilité du test-retest

Le tableau 6 présente les résultats de tests
t d’échantillons appariés comparant les
scores de préférence obtenus apres les
discussions entre le moment 1 et le moment
2. Seuls les scores de préférence moyens
associés aux états de santé BZ et NN
étaient significativement différents entre le
moment 1 et le moment 2, au seuil de
0,05.

TABLEAU 5
Résultats des exercices en groupe concernant douze états marqueurs
Changement de score
Etat Moyenne et apres la discussion Moyenne Valeur
marqueur Classification erreur-type initiales # % finale Valeurdet prédictive
YD 211111 11111 0,98 0,00 o 6,5 0,98 -0,91 0,36
NW 211211 21111 0,96 0,00 8 5,8 0,97 -1,56 0,12
ML 321211 21111 0,93 0,01 14 10,1 0,93 -1,80 0,18
GM 123222 21111 0,88 0,01 10 7.2 0,88 -1,34 0,18
IG 123223 31111 0,86 0,01 19 13,7 0,85 1,26 0,21
MV 332213 31111 0,85 0,01 10 72 0,85 -0,31 0,77
EK 333423 31111 0,73 0,01 20 14,4 0,72 1,88 0,06
FO 131254 21111 0,72 0,02 48 34,5 0,67 5,70 < 0,0001
'A% 334323 31111 0,59 0,02 22 15,8 0,58 2,54 0,012
BZ 441314 31111 0,46 0,02 50 36,0 0,42 4,27 < 0,0001
NN 444444 31111 0,33 0,02 31 22,3 0,29 4,23 < 0,0001
UF 344354 24134 0,29 0,02 25 18,0 0,26 3,61 0,004

Remarque : des codes aléatoires désignent les états de santé
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TABLE 6
Scores moyens pour les tests et les retests (tests t sur échantillons appariés)

Moyenne

Etat de santé Moment 1 Moment 2 Valeur de t Valeur de p*
YD 0,988 0,990 1,000 0,343
NW 0,983 0,974 -1,000 0,343
ML 0,960 0,965 0,434 0,675
GM 0,958 0,950 -0,550 0,596
IG 0,915 0,924 0,546 0,599
MV 0,889 0,899 0,294 0,775
RD 0,877 0,930 1,301 0,225
EK 0,790 0,774 -0,509 0,623
FO 0,764 0,788 0,654 0,529
'A% 0,685 0,750 1,073 0,311
BZ 0,495 0,595 2,491 0,034
UF 0,431 0,575 1,942 0,084
NN 0,287 0,428 2,303 0,047

Remarque : états marqueurs et un autre état de santé, RD, qui a été pris en compte a titre d’exemple par

le groupe.
* Test bilatéral

Ajustement de la fonction loglinéaire

Le tableau 7 illustre les valeurs de pré-
férence moyennes pour chaque niveau de
chaque dimension du CLAMES, telles
qu’elles ont été obtenues par régression
linéaire. Certains ajustements ont d étre
faitspourtenircomptedel’ordonnancement
de ces valeurs (compression des niveaux 1
et 2 pour I’état émotif, des niveaux 1 et 2
pour la fatigue, des niveaux 3 et 4 pour la
fatigue, des niveaux 2, 3 et 4 pour la
mémoire et la pensée, des niveaux 1 et 2
pour la parole, des niveaux 3 et 4 pour la
parole), avant d’estimer les parametres de
la fonction loglinéaire (voir les équations 1
et 2). En outre, 'estimation préliminaire
des parametres a produit des valeurs
supérieures a 1 pour le niveau 2 des
dimensions des relations sociales et de la
vue. Par conséquent, ces parametres ont
été établis a 1 et le modele a été réestimé.
La fonction présentait un bon ajuste-
ment aux scores moyens de préférence
(ECP = -0,005; EQM = 0,005; EQMP =
0,002).

Le parametre d’échelonnage 1, corres-
pondant a I’état pour lequel chaque
dimension est fixée a son niveau le plus
bas, est de 0,115. Lorsqu’on applique le
parametre d’échelonnage, I’ajustement du
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modele global diminue légerement (ECP =
0,024; EQM = 0,008; EQMP = 0,005). La
combinaison finale des estimations des
parametres obtenues pour I’ensemble des
niveaux dimensionnels, ainsi qu'une forme
pratique et facilement utilisable de la
fonction loglinéaire, sont présentées dans
le tableau 8.

Le tableau 9 donne les scores moyens de
préférence mesurés pour les 12 états
marqueurs, sur la base des préférences
fournies lors des exercices de groupe
(scores finaux apres la discussion) et
individuels, ainsi que les préférences
produites par la fonction de scores apres
application du parametre d’échelonnage .
En ce qui concerne les états de santé pour
lesquels le score de préférence mesuré est
supérieur a 0,8, la fonction produit de tres
bonnes données. Dans le cas des états de
santé affichant les scores de préférence les
moins élevés, la fonction tend a sous-
estimer le score de préférence, en raison de
la nature de I’ajustement d’échelonnage.

Analyse

Les scores de préférence relatifs a un sous-
ensemble de 238 états de santé figurant
dans le CLAMES ont été obtenus a partir
de panels de Canadiens, au moyen de la
technique du pari standard appliquée a
des exercices en groupe et individuels. Une
fonction loglinéaire a produit un bon
ajustement aux scores moyens de pré-
férence observés et permet de mesurer le
score de préférence associé a n’importe
quel état de santé possible dans le cadre
du CLAMES.

TABLEAU 7
Moyenne ajustée pour chaque niveau dimensionnel*
Niveau

Dimension 1 2 3 4 5
Douleur et malaise 1,00 0,98 0,97 0,77 S.0.
Fonctionnement physique 1,00 0,97 0,93 0,83 S.0.
Etat émotif 1,00 1,03 0,96 0,85 0,79
Fatigue 1,00 1,00 0,95 0,96 s.0.
Mémoire et pensée 1,00 0,98 0,93 0,99 0,85
Relations sociales 1,00 0,98 0,95 0,90 0,86
Angoisse 1,00 0,99 0,97 0,90 S.0.
Parole 1,00 1,00 0,98 0,99 s.0.
Ouie 1,00 0,95 0,93 0,88 S.0.
Vue 1,00 0,97 0,99 0,92 s.0.
Dextérité 1,00 0,97 1,00 0,94 0,90
Remarques .

*Le groupe de référence de I'ajustement est le niveau 1 pour toutes les autres dimensions.

s.0.: 1l n'y a pas de niveau 5 pour cette dimension.
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TABLEAU 8

Estimation des paramétres du modeéle loglinéaire

Fonction-

Niveau Douleur ou nement Etat Mémoire Relations
dimen malaise physique émotif Fatigue et pensée sociales Angoisse Parole Ouie Vue Dextérité
Sionnel y1 yZ y3 y4 yS yS y7 y8 y9 y10 y11

1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1 1

2 0,98 0,983 1 1 0,985 1 0,985 1 0,958 1 0,985

3 0,954 0,949 0,919 0,952 0,985 0,955 0,982 0,956 0,938 0,93 0,985

4 0,704 0,681 0,719 0,952 0,985 0,915 0,833 0,956 0,897 0,884 0,985

5 S.0. S.0. 0,663 S.0. 0,784 0,821 S.0. S.0. S.0. S.0. 0,784

Remarques :

Un score de préférence pour tout état de santé du CLAMES peut étre établi au moyen de la forme fonctionnelle simplifiée suivante : P, =|[(y1 *y2 *y3 *y4*
y5*y6 *y7 *y8 *y9 *y10 * y11) — 0,115]/0,885, ol y est I'estimation du paramétre figurant dans le tableau 8.

s.0.: 1l n'y a pas de niveau 5 pour cette dimension.

Avantages des protocoles

Lintégrité des protocoles de mesure, ainsi
qu’elle a été démontrée par la constance
des préférences a I’égard des états de santé
dans le temps, pourrait découler de
plusieurs forces surle plan méthodologique.
D’abord, les protocoles de mesure, qui
comprennent des exercices de formation
initiaux a I’aide du VAS, ont été élaborés a
partir de méthodes bien établies'”* et en
s’appuyant sur les conseils d’experts, et ils
ont été utilisés pour I’ensemble des
participants et des groupes, en suivant une
seule et méme méthode.

De plus, la méthode du pari standard (PS),
considérée par certains experts comme
étant la meilleure technique de mesure des
préférences®’, est la seule méthode
d’obtention des préférences qui produit de
réelles « utilités » (préférences mesurées
dans des conditions incertaines) conformé-
ment a la théorie de I’espérance de I'utilité
de von Neumann-Morgenstern. Etant
donné que le PS implique une notion de
risque, il est considéré comme tres
approprié dans le contexte de la prise de
décisions en matiere de soins de santé'.
En outre, les pré-tests qualitatifs ont
indiqué que les participants préféraient le
pari standard a la technique du compromis
fondé sur le temps (CFT), parce qu’il était
plus facile a comprendre, et certains
participants considéraient que le compro-
mis fondé sur le nombre de personnes
(CFNP) était discutable sur le plan éthique;
un membre du groupe témoin a refusé de
participer au CFNP. (Pour plus de détails
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concernant ces techniques, voir Dolan et
al.?)

Troisiemement, un animateur expérimenté
du Centre d’information sur la conception
des questionnaires de Statistique Canada a
participé des le départ a I’élaboration des
protocoles et a dirigé l'ensemble des
séances, en anglais comme en frangais,
afin d’éliminer la variance due a la pré-
sence d’un animateur.

Quatriemement, les états de santé ont été
identifiés de maniere aléatoire au moyen
d’un code a deux lettres, plutdt que par le
nom de la maladie a laquelle ils sont
associés (p. ex., ML représente le diabete
de type II). Cette stratégie a permis de
réduire le plus possible les distorsions
attribuables a une perception erronée de
certaines maladies : d’autres études ont
montré que les scores de préférence
divergeaient pour une méme maladie selon
que les états étaient ou non désignés par le
nom de cette maladie**. Le fait de ne pas
nommer les maladies a également permis
d’éviter d’avoir a présenter des scénarios
non réalistes aux participants (p. ex.,
souffrir de la grippe ou d'une crise
cardiaque pour le reste de ses jours).

Contribution aux mesures de
préférence

La présente étude montre qu’il est possible
de mesurer les préférences a 1’égard des
états de santé dans de petits groupes de
personnes en ayant recours a un animateur
et a des techniques d’autoévaluation.

TABLEAU 9
Scores de préférence observés et
produits par la fonction pour douze
états marqueurs

Etat Classification Observé  Fonction
YD 211111 11111 0,98 0,98
NwW 211211 21111 0,97 0,96
ML 321211 21111 0,93 0,91
GM 123222 21111 0,88 0,86
MV 332213 31111 0,85 0,85
IG 123223 31111 0,85 0,81
EK 333423 31111 0,72 0,70
FO 131254 21111 0,67 0,63
A% 334323 31111 0,58 0,52
BZ 441314 31111 042 0,33
NN 444444 31111 0,29 0,20
UF 344354 24134 0,26 0,17

Remarque : Les états de santé sont présentés
dans I'ordre décroissant selon le score observé.

Lutilisation d’outils d’autoévaluation sur
papier dans le cadre de I’approche du pari
standard a été assez efficace dans d’autres
circonstances; une étude a montré que les
scores de préférence a I’égard des états de
santé obtenus a partir d’'un questionnaire
d’autoévaluation sur papier étaient forte-
ment corrélés (R*> = 0,88) a ceux obtenus
au moyen d’un outil électronique plus
élaboré (semblable a une technique
d’entrevue)®. Cependant, a notre connais-
sance, dans le cadre du PS, les techniques
d’autoévaluation sur papier n’avaient
jamais été appliquées a des groupes
auparavant. La fiabilité des préférences
individuelles s’est révélé modérée ou faible
dans le temps, mais celle des préférences
de groupe est généralement meilleure®.
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Les divergences importantes entre les
scores moyens de préférence obtenus pour
les états marqueurs avant et apres les
discussions donnent a penser que les
préférences accordées a certains états de
santé ont été renforcées par les discussions.
Les préférence a I’égard des états de santé
les plus graves étaient plus susceptibles
d’avoir changé apres les discussions, sans
doute parce que le grand public ne fait que
rarement I’expérience de ces états. Dans le
méme ordre d’idées, Fischhoff*” et Feeny"
suggerent que dans le domaine de la santé,
les gens forgent leurs propres préférences
a partir d’'un processus de délibération,
bien qu’une petite étude menée par Stein
et al.?® ne permette pas de soutenir cette
conclusion sur le plan empirique.

Dans le cadre de la présente étude, les
discussions ont été jugées nécessaires
parce que parmi 11 dimensions a prendre
en considération, seules six principales
dimensions affectées par un état de santé
figuraient sur la fiche, sauf si une limitation
existait pour une dimension additionnelle.
Cependant, les scores de préférence
moyens associés aux états de santé graves
étaient plus faibles apres les discussions,
si bien que nous n’avons pas observé
I’effet de concentration auquel nous nous
attendions. Nous pensions en effet que les
sondés accorderaient toute l'importance
aux dimensions touchées et aucune aux
niveaux fonctionnels normaux. Nous
n’avons malgré tout pas observé de
grandes distorsions attribuables aux
discussions de groupe, les erreurs-types
étant demeurées inchangées apres les
discussions.

La fonction de scores

Les modeles loglinéaires tels que celui
estimé ici donnent de bons résultats
lorsqu’ils sont appliqués a des données
relatives aux préférences obtenues au
moyen d’autres instruments, notamment
le EQ-5D de l’étude australienne sur le
fardeau de la maladie””. Bien que nous
ayons testé d’autres modeles dans le cadre
du CLAMES, comme un modele statistique
additif et un modele «décomposé »
multiplicatif®, ceux-ci n’ont pas produit un
ajustement aussi bon que le modele
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loglinéaire en lien avec nos données du
pari standard.

Limites

Bien que les résultats de I’étude soient
encourageants a plusieurs égards, ils pré-
sentent quelques lacunes. Premierement,
les panels n’étaient pas parfaitement
représentatifs de la population canadienne,
malgré les efforts déployés pour obtenir un
échantillon hétérogéne sur le plan
sociodémographique et des caractéristiques
relatives a la santé, afin que les préférences
reflétent une variété de facteurs personnels
et contextuels.

Deuxiemement, les niveaux de certaines
dimensions ont di étre combinés avant
d’estimer les fonctions de scores relatives
aux préférences, étant donné que les
pondérations ne suivaient pas lordre
qu’on aurait théoriquement dii obtenir. Il
est possible que la petite taille de
I’échantillon fourni n’ait pas donné un
nombre de scores de préférence suffisant
pour obtenir une différenciation empirique
claire entre des niveaux dimensionnels
proches pour ce qui est de l'incidence
réelle surI’état fonctionnel. Troisiemement,
le CLAMES comporte un grand nombre de
dimensions (onze) par rapport a ce qui est
généralement utilisé dans les outils
d’évaluation des préférences a I’égard des
états de santé. Le nombre magique de sept
(plus ou moins deux) * est généralement
considéré comme le nombre maximal
d’éléments que les personnes peuvent
traiter simultanément, et cette regle a été
invoquée pour justifier le recours a neuf
dimensions dans le cadre d’autres systemes
de classification multidimensionnels'.
Cependant, nous avons choisi de fournir
des données plus détaillées, étant d’avis
qu’il s’agissait d'un bon compromis
compte tenu du fait que nous n’avions pas
désigné les maladies et que par conséquent,
les participants avaient besoin de plus
d’informations sur la santé fonctionnelle
afin de bien saisir I’état de santé dont il
était question.

Dans le cas de la fonction, le parametre
d’échelonnage a pu entrainer des dis-
torsions vers le bas lors du calcul des

préférences a I’égard des états de santé
affichant les scores de préférence moyens
les plus faibles. Cet effet a été introduit
pour faire contrepoids aux distorsions vers
le haut attribuables au fait que I’exercice
de mesure des préférences ne permettait
pas de produire des scores négatifs pour
les états qui auraient pu été percus comme
étant « pire que la mort ».

Quatriemement, bien que I’exercice de
groupe fondé sur le PS semble avoir donné
de bons résultats, nous n’avons pas
directement comparé nos résultats a ceux
qui auraient été obtenus si un sondage
avait été mené de fagon individuelle par
un intervieweur professionnel. Nous
avons axé nos efforts sur la préservation
de I'intégrité des résultats obtenus avec la
méthode choisie au départ dans le cadre
de I’étude (p. ex., un membre de I’équipe
de McMaster a examiné les protocoles).
Cependant, d’autres travaux pourraient
étre menés pour examiner le degré de
convergence des scores de préférence
selon qu’ils ont été obtenus lors de séances
en groupe ou individuelles.

En raison de contraintes financieres, nous
n’avons pas utilisé de données addition-
nelles, mesurées directement, pour étayer
ou valider les résultats de la modélisation
loglinéaire des scores obtenus au moyen
de la méthode du pari standard. D’autres
travaux pourraient étre menés dans I’avenir
pour évaluer la validité prédictive de la
fonction propre a I’étude elle-méme et en
dehors de I’échantillon, et ainsi renforcer
les résultats présentés ici®*.

Contribution aux décisions
stratégiques

La fonction de scores de préférence
présentée ici permet de calculer de facon
appropriée les scores de préférence associés
a chacun des 10 240 000 états de santé
possibles dans le cadre du CLAMES, qui
englobe une grande partie des états de
santé observés en recherche et en pratique
clinique. Dans le cadre du programme de
recherche ISP, les scores de préférence
contribueront a une mesure comparable
de la gravité des limitations fonctionnelles
caractérisant les états de santé, ce qui
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constituera une composante importante
des mesures agrégées intégrant la morbidité
et la mortalité associées a certaines
maladies. Les scores de préférence utilisés
pour élaborer la fonction ont été obtenus
aupres de personnes du grand public du
Canada, ce qui est particulierement
souhaitable, étant donné les influences de
la culture et de I’économie sur la santé®.
Les préférences du grand public a I’égard
des états santé peuvent étre utiles pour
I’élaboration des politiques et a la fixation
des priorités dans le secteur de la santé®®.
Comme I’a fait remarquer Dolan®, nous
sommes tous des patients éventuels.
Lutilisation des préférences moyennes
contribue a la prise de décisions justes
dans le domaine de la santé, étant donné
que les scores peuvent permettre de tenir
compte de caractéristiques multiples
(propres a un échantillon hétérogene,
comme celui utilisé ici), sans introduire de
biais non souhaitable en faveur de sous-
groupes en particulier.

Maladies chroniques au Canada

Conclusion

Nous avons obtenu aupres de groupes les
scores de préférence a I’égard des états de
santé, au moyen de la technique du PS.
Lorsque les participants regoivent une
formation et que des procédures uniformes
sont mises en place, cette technique semble
fournir des moyens viables et économiques
pour obtenir des mesures des préférences.
Les préférences observées ont été utilisées
pour construire une fonction de scores de
préférence pour le CLAMES, qui a par la
suite été utilisée pour chiffrer la qualité de
vie relative a la santé en lien avec un
certain nombre d’états de santé, dans le
cadre du programme de recherche Impact
sur la santé de la population des maladies
au Canada. Deux articles connexes a cette
étude décrivent respectivement comment
le CLAMES a été utilisé pour élaborer les
scores de préférence a I’égard des états de
santé dus au cancer®® et comment ces
scores de préférence ont été utilisés pour
calculer les années de vie perdues ajustées
a la santé (AVPAS) dues au cancer au
Canada en 2001*. Dans l’avenir, d’autres
études se fonderont sur le CLAMES pour
examiner l'impact sur la qualité de vie
relative a la santé d’autres maladies et
états de santé.
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Annexe

Version papier du pari standard et description de la
procédure de recherche

Le pari standard (PS) propose aux sondés
un scénario hypothétique constitué de
deux possibilités. La premiére est une
loterie pour laquelle un traitement, appelé
« pilule magique », a une probabilité p de
guérir completement les participants pour
leur reste de leur vie et une probabilité
correspondante de 1 - p de les tuer
instantanément. La deuxieme possibilité
offre I’assurance de demeurer dans un état
de santé intermédiaire donné (inférieur a
la pleine santé), par exemple, I’état de
santé X, pour le reste de leur vie. On fait
systématiquement varier la probabilité
p de réussite a la loterie jusqu’a ce que les
participants parviennent a leur point
d’indifférence, qui correspond au point ou
ils n’arrivent plus a choisir entre jouer a la
loterie pour échapper a I’état de santé X ou
conserver ’état de santé donné pour le
reste de leur vie. Si on attribue les valeurs
de 0 et 1, respectivement, a la mort et a la
pleine santé, alors, conformément aux
axiomes de la théorie d’espérance d’utilité,
la préférence du participant pour I’état de
santé X est tout simplement p au point
d’indifférence.

La grille de réponse du pari standard est
présentée a la figure Al.

Afin de réduire le plus possible les dis-
torsions de mesure résultant de !’inci-
dence des références ou du cadre, une
approche itérative en alternance a été
adoptée pourrepérer le point d’indifférence.
Concretement, en partant d’une probabilité
de 100 % de recouvrer la pleine santé
grace a la loterie, les participants devaient
tester en alternance la probabilité de
recouvrer une pleine santé, en partant des
deux extrémités du continuum, vers le
point d’indifférence, de maniere simultanée
(p. ex., 100 %, 0 %; 2 %, 98 %, etc.). IIs
devaient repérer le point auquel ils
rejetteraient I’option A a la probabilité p
mais accepteraient ’option A a la proba-
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FIGUREA
Grille de réponse du pari standard

Etat de santé :
Option A Option B
Probabilité de recouvrer Probabilité de mort Etat de santé indiqué sur la
une pleine santé (%) immédiate (%)) fiche (%)
100 0 100
98 2 100
95 5 100
90 10 100
85 15 100
80 20 100
75 25 100
70 30 100
65 35 100
60 40 100
55 45 100
50 50 100
45 55 100
40 60 100
35 65 100
30 70 100
25 75 100
20 80 100
15 85 100
10 90 100
95 100
98 100
0 100 100

REPONSE INITIALE :

REPONSE FINALE :

bilité p plus une unité; en d’autres termes,
ils devaient trouver le point a partir duquel
leur choix passerait de I’'option A a I’option
B. La grille de réponse comprenait des
intervalles de 2 % dans les parties
supérieure et inférieure, afin d’obtenir des
réponses plus précises pour les valeurs

d’utilité tres élevées ou trés faibles; les
autres intervalles étaient établisa 5 %.

Par exemple, un participant pouvait choisir
la loterie (option A) a 75 % de probabilité
de recouvrer une pleine santé, mais choisir
de conserver I’état de santé donné dans le
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cadre de I’étude (option B) si la probabilité
de recouvrer la pleine santé passaita 70 %.
Puisque I'intervalle maximal d’indifférence
est la distance entre ces deux valeurs, le
point médian (72,5 %) est considéré
comme une approximation du réel point
d’indifférence, ou de l'utilité de I'état de
santé en question. Tous les points d’indif-
férence ont été calculés par I’animateur,
qui guidait les participants a travers les
étapes de l’exercice, et ce, pour chaque
état marqueur.
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