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Mesure des années de vie ajustées par la qualité de vie
globale au Québec: le 13-MD

Moustapha Touré * ? et Thomas G. Poder % 3 #

Résumé

La demande croissante a laquelle font face les systemes de santé combinée a la rareté des
ressources disponibles rend impératif leur optimisation pour effectuer des choix éclairés. Le
concept d’année de vie ajustée par la qualité (AVAQ) s’inscrit dans ce cadre et utilise des
instruments de mesure de qualité de vie reliée a la santé (QVRS), parmi lesquels des
instruments génériques. Cependant, de nombreuses différences peuvent étre observées entre
ces instruments. Le constat général est que quasiment tous les instruments génériques
contiennent une ou plusieurs dimensions liées a la santé physique (p. ex. incapacité, inconfort,
douleur) au détriment d'autres dimensions d’ordre mentales ou sociales. Afin de pallier cette
limite, un nouvel instrument a été créé, son but étant d’étre plus complet et plus équilibré dans
la mesure de la qualité de vie reliée a la santé globale (QVRS-G). Ce rapport présente les étapes
clés de la création de cet instrument ainsi que les résultats obtenus dans la mesure de la QVRS-
G des québécois au printemps 2021. Ainsi un nouvel outil générique, le 13-MD, composé de 33
items avec 5 a 7 niveaux chacun a été mis sur pieds. La création d’un value set permettant la
conversion des états de santé en scores d’utilité permettra son utilisation dans les analyses
coQt-utilité.

Abstract

The increasing demand on health systems combined with the scarcity of available resources
makes it imperative to optimise them through informed choices. The concept of quality-
adjusted life year (QALY) arises in this purpose and uses health-related quality of life (HRQol)
instruments, including generic instruments. However, many differences can be noted between
those instruments. The general observation is that almost all generic instruments contain one
or more dimensions related to physical health (e.g., disability, discomfort, pain) at the expense
of other mental or social dimensions. To overcome this limitation, a new instrument has been
created, aiming to be a more comprehensive and balanced measure of global health-related
quality of life (GHRQoL). This report presents the key steps in the creation of this instrument as
well as the results obtained in measuring the GHRQoL of Quebeckers in spring 2021. A new
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generic instrument, the 13-MD, composed of 33 items with 5 to 7 levels each, was thus
developed. The creation of a value set allowing the conversion of health states into utility
scores will allow its use in cost-utility analyses.
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1. Introduction

Les technologies de la santé s’améliorent constamment et leur demande va croissante
alors que les systemes de santé font face a une rareté des ressources disponibles. Le
principe d’efficience dans l'utilisation des ressources en santé implique de faire des choix
pour permettre aux technologies ayant le plus d'impact sur les individus d'émerger a
moindre cofit pour la société. C'est ainsi que la mesure des années de vie ajustées par la
qualité (c.-a-d. AVAQ ou QALY) est devenue au fil du temps 1'un des principaux
instruments utilisés pour mesurer dans les évaluations économiques les bénéfices des
programmes et des technologies de santé [1]. Le principe de I’AVAQ est de combiner la
durée (mortalité) et la qualité (morbidité) de la vie d'un individu en une seule métrique
[2]. Cette combinaison permet de considérer la qualité de vie reliée a la santé (QVRS)
percue par le patient dans 1'évaluation de l'efficacité comparative des interventions ou
des programmes de soins de santé [3]. Le Q dans AVAQ (ou I'utilité en santé) est un
concept qui définit le niveau de bien-étre ou de satisfaction que 1'on retire en étant dans
un état de santé donné [4]. De nombreux instruments d’AVAQ ont été développés dans
ce but. Ces instruments permettent de déterminer l'utilité en santé du patient avec une
valeur comprise entre 0 et 1 pour chaque année de vie, ou 1 est I'état de santé parfait et 0
l'état de mort. Il est également possible d'avoir des états de santé pires que la mort avec
une valeur négative. Parmi les instruments d’AVAQ, ceux dits génériques sont adaptés
a tous les profils de santé, de sorte qu'ils permettent de comparer des patients atteints de
différentes maladies [5]. Cependant, de nombreuses différences peuvent étre notées entre
les instruments génériques en ce qui concerne leur composition, ou les dimensions liées
aux aspects physiques de la santé sont plus représentées que celles liées aux aspects
mentaux ou sociaux [6]. Le constat général est que quasiment tous les instruments
génériques contiennent une ou plusieurs dimensions liées a la santé physique (p. ex.
handicap, inconfort, douleur) au détriment d'autres dimensions d’ordre mentales telles
que le bien-étre ou la dépression [6]. En outre, peu d'instruments s’intéressent aux
dimensions relatives a 1’aspect social de la santé [6]. De nettes différences sont donc
constatées dans les instruments génériques qui ont pour objet de mesurer la globalité de
la QVRS du patient. Ces instruments semblent ainsi mesurer des choses différentes et,
pour l'heure, il n'existe pas de consensus sur le meilleur instrument a utiliser pour
mesurer le Q dans I’AVAQ [5,7]. Il est donc nécessaire de disposer d'un instrument
générique qui serait plus complet au regard des dimensions couvertes pour mesurer la
qualité de vie reliée a la santé globale (QVRS-G). Ceci est recommandé par 1'Organisation
mondiale de la santé (OMS) qui définit la santé comme "un état de complet bien-étre
physique, mental et social, et ne consiste pas seulement en une absence de maladie ou
d'infirmité" [8-11]. Cette définition stipule que toutes les dimensions de la santé sont
aussi importantes et fondamentales dans la vie d'une personne. Par conséquent, elles
devraient toutes étre prises en compte, de maniere équilibrée, dans la mesure de
I'efficacité des interventions et la prise de décision en matiere de soins de santé. Pour ce
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faire, les instruments destinés a mesurer la QVRS-G des individus doivent permettre a
toutes les différentes dimensions (c.-a-d. santé physique, mentale et sociale) d'étre
adéquatement représentées.

Afin de pallier cette limite, un nouvel instrument a été créé, son but étant plus complet
et plus équilibré dans la mesure de la QVRS-G. Pour ce faire, une enquéte par Delphi a
été réalisée en plusieurs étapes afin de permettre aux citoyens, aux patients et aux proche-
aidants de partager leurs opinions sur les dimensions qui devaient composer le nouvel
instrument. Ensuite, l'instrument a été soumis a un large échantillon de la population
générale québécoise pour I'évaluation de ses propriétés psychométriques. Ce travail a
permis de développer un nouvel instrument générique, le 13-MD composé de 33 items
avec 5 a 7 niveaux chacun. Ce rapport présente les étapes clés de la création du 13-MD
ainsi que les résultats obtenus dans la mesure de la QVRS-G des québécois au printemps
2021.

2. Méthodologie et résultats

La mise sur pieds d'un instrument de mesure utilisable dans le calcul de 'AVAQ
passe généralement par trois étapes: le développement, la validation des propriétés
psychométriques et la mesure des scores d’utilité [6]. Sont ici présentées les deux
premieres étapes, dont les détails ont été publiés dans la revue Frontiers in Psychiatry
[12].

Pour la premiere étape, un processus Delphi a été réalisé aupres de 18 participants
répartis entre citoyens, patients et proche-aidants. Le Delphi est une procédure itérative
permettant de recueillir des points de vue sur un sujet spécifique a I'aide d'entretiens avec
retour d'information [13]. Plusieurs tours peuvent étre nécessaires pour le Delphi et a
chaque tour, un nouveau questionnaire basé sur les résultats du précédent tour est rendu
disponible. Les questionnaires du Delphi sont créés pour se concentrer sur des questions,
des opportunités ou des solutions spécifiques. La procédure prend fin lorsque la question
de recherche trouve une réponse, c'est-a-dire lorsqu'un consensus ou le seuil de
saturation théorique est atteint, ou lorsque nous disposons de suffisamment
d'informations sur le sujet [13]. Dans notre cas, 4 tours ont été nécessaires pour atteindre
un consensus fort a 80% ou plus.

L'anonymat des participants a été garanti tout au long de la procédure afin que les
participants puissent exprimer pleinement leur opinion. A cet égard, avant le début de
l'étude, chaque participant s'est vu attribuer un code unique afin d'étre identifié de facon
confidentielle par 1'équipe de recherche. Dans l'analyse des résultats, les sujets ont été
traités comme un groupe. Les patients ont été recrutés avec I'aide du comité de patients
du CIUSSS de I'Est de I'fle de Montréal, Montréal, Canada, tandis que les proche-aidants
ont été recrutés avec l'aide du microprogramme de mentorat de rétablissement offert a la
Faculté de médecine de 1'Université de Montréal. Pour les citoyens, les contacts des
chercheurs ont été sollicités ainsi que le bouche a oreille aupres des proches des
participants déja recrutés.



Comme base de départ, 35 items représentant des dimensions de la QVRS-G et issus
de la littérature scientifique ont été présentés aux participants. Ces items ont été identifiés
grace a une revue systématique sur les dimensions utilisées dans les instruments de calcul
du QALY [6]. Le premier tour du Delphi a permis de retenir les items les plus importants
et d’en intégrer d’autres, jugés également importants par les participants. Ainsi, a la fin
de ce tour, 40 items ont été retenus, repartis en 14 méta-dimensions (c.-a-d. des groupes
de dimensions reliées entre-elles). Dans le second tour, des niveaux (c.-a-d. description
des états de sévérité de la condition pour la dimension de santé considérée) ont été
attribués aux différents items. Grace aux recommandations des participants, des
formulations plus appropriées a la compréhension de ces niveaux ont été retenues. Au
troisieme tour, les participants ont confirmé leur adhésion a la formulation des niveaux
choisis et le format de l'instrument a été amélioré a la suite de leurs recommandations,
permettant ainsi une amélioration significative dans la compréhension et la présentation
du questionnaire. De plus, de nouvelles précisions ont été apportées sur la formulation
desitems et un autre item a été ajouté a I'instrument. Dans le quatrieme tour, I'instrument
révisé a été présenté aux participants qui ont salués la prise en compte de leurs
recommandations et ont jugé les dimensions finalement retenues comme étant
pertinentes et appropriées a la mesure de la QVRS-G. Les commentaires re¢cus ont montré
une satisfaction globale et un accord fort des participants sur la derniere version du
questionnaire proposé. Un consensus a donc été atteint, et aucune modification n'a été
nécessaire apres le quatrieme tour. Le questionnaire final issu de la procédure Delphi
comprenait 15 dimensions et 36 items avec 5 a 7 niveaux chacun.

En avril{juin 2021, une enquéte en ligne aupres de la population générale québécoise
a été réalisée afin de procéder a la validation psychométrique de 1'outil développé lors de
la procédure Delphi. Il s’agit donc de la deuxieme étape dans la création d’un instrument
d’AVAQ. Pour cette enquéte, 3028 participants ont été recrutés. Au cours de I'enquéte,
755 questionnaires n’ont pas été entierement complétés et ont été donc exclus de
’analyse. L'étape de validation a ainsi porté sur les données des 2273 participants restant.
Grace a ces données, la fiabilité ou cohérence interne (c.-a-d. a quel degré les items sont
inter-corrélés et mesurent le méme construit) a été évaluée. Différents autres tests ont été
réalisés, parmi lesquels le calcul de I'alpha de Cronbach, I'item response theory (IRT)
dont 'analyse de Rasch, une analyse en composante principale (ACP), etc. Tous ces
détails sont disponibles dans I'article de Frontiers in Psychiatry [12]. A travers ces tests,
notre questionnaire a montré des résultats tres satisfaisants, confirmant ainsi la rigueur
du processus Delphi suivi en premiere étape. Néanmoins, 3 items (c.-a-d. « en sécurité »,
« effrayé ou inquiet » et « faire face aux situation imprévues ») ont été supprimés en
raison de dysfonctionnements statistiques notés a leur égard lors de l’analyse. Cette
deuxieéme étape de développement d"un nouvel instrument a donc permis d’obtenir les
meilleurs items possibles qui formeront un questionnaire capable de mesurer au mieux
la QVRS-G des répondants.



Le questionnaire final, nommé 13-MD, comporte 13 méta-dimensions pour 33 items
de 5 a 7 niveaux chacun. Les niveaux sont organisés de facon croissante avec le premier
choix étant le meilleur scenario possible et le dernier choix le pire scénario possible. La
selection du premier choix a tous les items permet d’avoir le meilleur état de santé
possible et la sélection du dernier choix a tous les items permet d’avoir le pire état de
santé possible. Le questionnaire permet en outre de mesurer la QVRS-G de maniere
équilibrée en fournissant 5 méta-dimensions pour la santé physique, 4 méta-dimensions
pour la santé mentale, 3 méta-dimensions pour la santé sociale et une derniere pour la
sexualité et I'intimite.

Pour que l'instrument soit opérationnel dans le calcul des AVAQ, il faudrait établir
un ensemble de valeur d’utilité pour chaque description d’état de santé dans le 13-MD.
Cette derniere étape n’est pas encore réalisée et est prévue prochainement. Cependant,
les données récoltées lors de l'étape de validation psychométrique permettent de
disposer d’informations sur le niveau de QVRS-G de la population générale québécoise
agée de 18 ans et plus. La distribution des réponses au questionnaire pour chaque item
est disponible dans les figures en annexe.

De plus, ces données d’enquéte ont permis de calculer un score (provisoire) non
pondéré de QVRS-G compris entre 0 et 100. Ce score a été calculé en attribuant aux pires
niveaux de chaque item une valeur de 0 et aux niveaux moins pires une valeur plus
élevée. Ainsi, le meilleur niveau par item s’est vu attribuer un score de 4, 5 ou 6 selon le
cas ou l'item a respectivement 5, 6, ou 7 niveaux. La somme de ces valeurs a été calculée
pour les 33 items et divisée par la somme des valeurs maximales des différents items. De
cette maniere, les résultats suggerent que plus le score est élevé, plus le répondant a une
bonne QVRS-G. Bien que ce résultat ne soit pas pour le moment basé sur les préférences
de la population, ce score permet toutefois de renseigner le niveau de QVRS-G de notre
échantillon ainsi que son niveau par groupes sociodémographiques (voir Tableau 1).

3. Discussion

Pouvoir mesurer la QVRS-G de facon adéquate et complete est primordiale pour que
les programmes avec le plus d’impact sur la santé des populations puissent émerger.
Dans ce but, la traduction des états de santé des individus en scores d’utilité est un moyen
ingénieux utilisé par I’ AVAQ dans la comparaison des programmes en santé [14]. Les
instruments utilisés a cet égard doivent cependant étre basés sur les préférences des
populations. Dans sa conception, le 13-MD avait pour but de mesurer la QVRS-G des
populations de facon complete et ses processus de développement et de validation ont
été exposées dans ce document. Cependant, pour étre utilisable dans les études d’AVAQ,
le 13-MD doit passer par la derniere étape de sa création, a savoir 1'élaboration d'un
ensemble de valeurs d’utilité par le biais d'un algorithme permettant la conversion des
états de santé en scores d’utilité. Dans cette étape, une enquéte aupres de la population
générale est a effectuer, permettant 1'élicitation des préférences pour les états de santé
décrits par le 13-MD au moyen d’'un procédé spécifiques (p. ex. arbitrage temporel). Ceci
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permettra de disposer des préférences de la population en santé et de les convertir, selon
un modele économétrique choisi, en scores d’utilité utilisables dans les études d’AVAQ.
En attendant la réalisation de cette derniere étape, les données recueillies lors de la
validation des propriétés psychométriques ont permis de réaliser des histogrammes
montrant la distribution des réponses aux différents items qui composent le nouvel
instrument. A travers ces histogrammes, il a été observé une certaine variabilité dans les
réponses. Ceci est particulierement vrai pour les items reliés aux dimensions non
physiques ou, contrairement a ceux-ci, la majorité des réponses montre une quasi-
absence de troubles de santé physique chez les répondants. En effet, les réponses se
référant a cette méta-dimension sont majoritairement concentrées aux premiers niveaux
de réponses (c.-a-d. meilleurs scénarii possibles). Les items composant les méta-
dimensions de santé mentale et sociale affichent une tendance plus partagée entre les
différents choix de réponse. On constate ainsi que le 13-MD parvient a détecter certaines
insatisfactions liées a la santé mentale et sociale de nos répondants, aspects qu'un
instrument majoritairement dominé par les aspects de santé physique aurait eu du mal a
faire ressortir. Ceci est confirmé par le score obtenu sur la population d’étude. En effet, le
score moyen de ce dernier s’éleve a 66,77 (médiane = 70.33) sur 100. Selon les individus,
le score oscille entre 20,57 et 84,21. Le Tableau 1 confirme ce résultat avec la plupart des
scores par groupes sociodémographique autour de 60. Le pire score constaté revient aux
répondants ayant répondu « Mauvais » a I'autoévaluation de leur état de santé (c.-a-d.
une question générale avec une échelle de Likert) et le meilleur score a été enregistré chez
les participants avec un revenu du ménage annuel supérieur ou égal a 150 000%.



Tableau 1: Score de qualité de vie reliée a la santé globale selon le groupe

sociodémographique
Caractéristiques n Score (/100)
Total 2273 66,77
Age
<25 385 62,97
26-40 650 65,14
41-60 525 68,06
61-80 660 69,68
> 81 53 65,35
IMC (kg/m2)
<18,5 121 63,54
18,5-25 903 67,10
25-30 681 68,25
30-35 330 67,99
35-40 238 61,29
Genre
Femmes 1107 66,17
Hommes 1160 67,38
Intersexe/autre 6 58,77
Statut
Célibataire 784 64,22
Marié€/Conjoint€ 1225 68,93
Séparé€/Divorcé€ 179 64,13
Veuf/Veuve 85 64,63
Occupation
A la maison 117 60,36
Employé ou travailleur indépendant 1,117 67,85
Retraité 701 69,05
Congé maladie/maternité 54 50,71
Etudiant 162 64,72
Sans emploi 119 60,04
Autre 3 48,80
Education générale
Poursuite des études apres 1’age minimum (16 ans) 1,588 66,91
Possede un diplome/certification 1,840 67,01




Education (plus haut niveau atteint)

Etudes primaires 34 59,75
Secondaire 514 66,8
Diplome d’études professionelles 232 66,18
CEGEP 611 66,40
Certificat universitaire 215 66,43
Baccalauréat 411 67,57
Maitrise 183 66,95
Doctorat 70 64,80
Autres 3 49,76
Revenu du ménage
<9,999% 91 60,81
10,000-34,999% 532 61,48
35,000-44,999% 226 66,15
45,000-54,999% 227 67,45
55,000-64,999% 160 67,19
65,000-74,999% 163 70,03
75,000-84,999% 172 66,32
85,000-99,999% 194 70,22
100,000-119,999% 220 68,88
120,000-149,999% 166 68,74
> 150,000% 122 70,91
Lieu d’habitation
Urbain 1,623 67,09
Rural 650 65,97
Propriétaire 1,421 68,37
Locataire 852 64,09
Pays de naissance
Canada 2,013 66,91
Autre 260 65,65
Probleme de santé
A été une fois confronté a une maladie sérieuse
Oui 616 60,73
Non 1657 69,01
Problemes reportés affectant la QVRS
Oui 623 59,36
Non 1650 69.57
Etat de santé auto-évalué
Excellent 340 70,58
Tres bon 863 70,57
Bon 832 65,31




Passable 191 54,75

Mauvais 47 44,22

4. Conclusion

Ce travail décrit le processus de développement et de validation d'un nouvel
instrument, le 13-MD, plus équilibré et qui aide a mieux évaluer la QVRS-G des
individus. Cet instrument a démontré de bons résultats lors de sa validation ce qui
témoigne de sa fiabilité [12]. Ce questionnaire est composé de 5 méta-dimensions reliée a
la santé physique, 4 méta-dimensions reliée a la santé mentale, 3 méta-dimensions reliée
a la santé sociale et une derniere décrivant la sexualité, I'intimité et 'identité de genre. La
complétion de la derniére étape consistant en la création de I'algorithme de conversion

des états de santé en mesure d’utilité cloturera son développement et permettra son
utilisation dans le calcul d’AVAQ.
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Annexe. Distribution des réponses aux items du 13-MD
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Figure A1 : Distribution des réponses aux items composants la méta-dimension « Fonctionnement du corps ».
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Figure A2 : Distribution des réponses aux items composants la méta-dimension « Cognition, sens et langage ».
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Figure A3 : Distribution des réponses aux items composants la méta-dimension « Sommeil et énergie ».
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Figure A4 : Distribution des réponses aux items composants la méta-dimension « Estime et acceptation de soi ».
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Figure A5 : Distribution des réponses aux items composants la méta-dimension « Douleur et inconfort ».
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Figure A6 : Distribution des réponses aux items composants la méta-dimension « Mobilité et incapacité physique ».
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Figure A7 : Distribution des réponses aux items composants la méta-dimension « Activités courantes et travail ».
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Figure A8 : Distribution des réponses aux items composants la méta-dimension « Activités sociales et loisirs ».
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Figure A9 : Distribution des réponses aux items composants la méta-dimension « Relations sociales et interpersonnelles ».
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Figure A10 : Distribution des réponses aux items composants la méta-dimension « Citoyenneté, inclusion et autonomie ».
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Figure A11 : Distribution des réponses aux items composants la méta-dimension « Dépression, anxiété et colere ».
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Figure A12 : Distribution des réponses aux items composants la méta-dimension « Bien-étre ».
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Figure A13 : Distribution des réponses aux items composants la méta-dimension « Sexualité et intimité ».
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