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Limites, avantages et utilisation des EVSI
dans le contexte actuel de 1'évolution
des systémes de soins

Yvon BRUNELLE et Madeleine ROCHON *

Pour répondre a l'élargissement de la notion de santé, on
tente, depuis plusieurs années, de dépasser le stade ou la morta-
lité constitue le seul indicateur de santé, car elle ne refléterait
gu'un état de santé extréme et négatif. Aussi dispose-t-on
aujourd'hui de plusieurs indicateurs de santé (Corin, 1987;
McDowell et Newell, 1987; OCDE, 1988; Péron el Strohmenger,
1985}, mais aucun ne peut étre considéré comme exhaustif et
chacun refléte des dimensions particuliéres de la santé.

Les indicateurs de type EVSI (espérance de vie sans
incapacité, de vie en bonne santé, de vie indépendante, «active
life expectancy») constituent l'une des réponses. Ils portent soit
sur des incapacités, soit sur des handicaps, selon les termes de
la classification de 'Organisation mondiale de la santé (WHO,
1980). Traduisant des relations entre les individus et l'environ-
nement, is rendent directement compte d’'une définition de la
santé portant sur le fonctionnement des individus en société.
Depuis vingt ans, cette définition est mise de l'avant dans la
plupart des documents d'orientations ou de politiques, sans
qu'il y ait eu, au début, d'indicateurs pour la soutenir (Black,
1982; Comité d'enquéte, 1990; Commission d'enquéte, 1970 et
1988; MSSS, 1990; National Board of Health and Welfare, 1985;
USDHEW, 1979; WHO, 1985).

Contrairement aux données de mortalité, qui livrent un
constat a toutes fins utiles universel et immuable, dans le
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constat qui leur est propre, les EVSI sont sensibles a des
variables environnementales. Cela est d'ailleurs cohérent avec
la définition fonctionnelle de la santé. La fiabilité de ces
indicateurs est alors susceptible de varier dans l'espace (si une
société A est comparée a une société B) et dans le temps (si par
exemple la situation de 1970 est comparée a celle de 1990).
L'interprétation des EVSI est plus difficile que celle des données
de mortalité. La multiplicité des approches ou méthodes
accentue les difficultés de comparaison.

Les réserves et limites qui accompagnent inévitablement
les données servant au calcul des EVSI ou les EVSI eux-mémes
sont rarement présentes lorsque des documents politiques et
administratifs utilisent ces indicateurs, et ils le font de plus en
plus. On semble y recourir comme & des données classiques de
mortalité — telles que l'espérance de vie (EV) —, en leur
accordant toutefois une plus grande validité (elles sont une
meilleure mesure de la santé) et en faisant abstraction des
questions de fiabilité (des variations dans ce que 1'on mesure).

Nous tenterons de montrer ici que, comme tout nouvel indi-
cateur de santé, les EVS] apportent un nouvel éclairage, ont des
avantages et des limites, s'insérent dans une évolution histo-
rique des systémes de soins, permettent de remettre des situa-
tions en cause et sont diversement utilisées et interprétées.

Les systémes de soins évoluent, en effet, tout comme la
facon de les concevoir et les attentes exprimées envers eux.
L'information sur la santé et sur l'apport du systéme de soins
est un facteur important dans cette évolution. Elle influe sur les
attentes exprimées envers le systéme, sur le volume des res-
sources allouées, sur la répartition des ressources 4 l'intérieur
du systéme et finalement sur 'organisation. Cette information
est commandée, structurée, interprétée et utilisée de diverses
maniéres.

DEFINITION ET MESURE DE LA SANTE

Le concept de santé a été élargi de bien des maniéres. A coté
de la dimension physique, les dimensions mentale et sociale
ont pris de l'importance. On veut passer d'une approche néga-
tive, centrée sur la présence ou l'absence de maladie physique
ou mentale, & une approche positive et préventive. La santé est
alors définie soit comme un état de bien-étre physique, psycho-
logique el social, soil comme un processus : l'adaptation au
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milieu ou aux changements (Colvez et al., 1990; Péron et
Strohmenger, 1985). On s'intéresse donc a ce qui différencie les
individus : les aptitudes (résistance au stress, a la maladie,
réserve physiologique, capacité de récupération, capital santé),
les comportements préventifs (habitudes de vie, facteurs de
risque) et les attitudes (satisfaction face a la vie, adoption du
role de malade).

Les EVSI contribuent & opérationnaliser le concept de santé
globale, étant centrées sur le fonctionnement des individus en
société. On définit les activités (ex. se déplacer) et les roles (ex.
travailler, tenir maison) jugés normaux pour un étre humain.
Ainsi, la société devient un acteur, une source de variation dans
I'état de santé des individus. C'est l'interaction entre l'individu
et Uenvironnement social et physique qui tend a étre mesurée.
Le strict cadre bio-médical des maladies est délaissé au profit
des conséquences de ces maladies pour les individus et la socié-
té (déficiences, incapacités et handicaps, selon la classification
de 'OMS).

On peut placer les différentes définitions de la santé sur un
continuum allant d'une santé positive (un optimum, a la limite,
inaccessible) 4 une mauvaise santé et a la perte de la vie. On se
déplace ainsi d'une définition subjective et difficile &8 mesurer a
une autre de plus en plus restreinte et facile 4 cerner. D'un
processus continu multidimensionnel fort complexe, on passe
a une succession de différents états (morbides ou fonctionnels
par exemple) de durée limitée et d'intensité variable, puis a
I'événement unique qu'est la perte de la vie.

L'approche basée sur l'état fonctionnel des individus est
souvent présentée comrne nécessaire en raison de l'augmen-
tation de I'importance relative des maladies chroniques et du
fardeau social qu'elles entraineni. On postule ainsi qu'autre-
fois la mort fauchait par une bréve maladie infectieuse, en
particulier lors d'épidémies, des gens en bonne santé. On tend
alors a croire que, parce que notre facon de mesurer est nou-
velle et surtout plus sensible, le phénoméne mesuré est nouveau
également. Cette erreur peut étre trés génante si, comme le
laisse entendre Spitzer {1987), la parfaite santé est un phéno-
méne relativement rare.

Il est vrai que nous ne disposons pas pour la morbidité
passée d'une information équivalente a la mortalité. Pourtant,
un ensemble de faits rapportés par des observateurs des
époques qui nous précédent laisse entrevoir que le mauvais état
de santé et les incapacités sont de «ieux» phénomeénes. Ainsi,
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au début du XXe siécle, Starr (1982) rapporte que prés de 15 %
des jeunes conscrits ameéricains étaient refusés pour des motifs
de mauvaise santé. De ceux qui étaient qugés bons pour le ser-
vice», 47 % avaient une ou plusieurs déficiences. Au XIXe siécle,
I'lrlande insérait déja dans une «enquéte» des questions sur la
restriction d'activités (Katz, 1987). Dans la premiére partie du
XIXe siécle, Villermé (1971 [1840]) tracait un portrait saisissant
et sombre de 1'état physique et mental des ouvriers francais. A
la fin de sa vie, Diderot (XVIIle siécle) calculait déja implici-
tement en termes d'espérance de vie en bonne santé (Robine,
1982). Sur la dizaine d'années qu'il espérait encore vivre, il en
concédait le tiers a la maladie. Les premiéres données statis-
tiques de mortalité publiées par Graunt (XVlle siécle) font
largement état de décés consécutifs a des maladies non infec-
tieuses (Boorstin, 1983). Au XVle siécle, Vésale se préoccupait
du mauvais état de santé des aristocrates, alors que Paracelse
s'intéressait aux maladies des mineurs (Boorstin, 1983). On
pourrait ainsi remonter jusqu'a «'Etat providence» des Incas
(XIIle siécle) et probablement jusqu'a Galien (IIe siécle) ou
méme a Hippocrate (IVe siécle avant Jésus Christ) (Boorstin,
1983; Leonard, 1979).

On peut aussi penser que le développement des maladies
infectieuses était probablement favorisé par les mauvaises
conditions de vie et d'hygiéne, mais se produisail dans des
populations dont l'état de santé était vraisemblablement déja
hypothéqué (Alter et Riley, 1989; Barker et al., 1989;
Johansson et Mosk, 1987; Jones, 1956; Kermack et al., 1934;
Riley et Alter, 1989).

Johansson et Mosk (1987) introduisent une distinction
intéressante entre facteurs de prévention et facteurs de protec-
tion. Au XIXe siécle, la population japonaise semble avoir
présenté un moins bon état de santé physiologique (protection)
que la population anglaise, mais avoir été peu exposée aux
maladies infectieuses (prévention) en raison de ses pratiques
d'hygiéne. En revanche, la population anglaise aurait joui d'un
meilleur état de santé (protection) mais souffert d'une plus
grande exposition aux maladies infectieuses. Johansson et
Mosk expliquent ainsi que les Japonais aient eu, malgré un
indicateur de protection plus faible (soit le revenu) et grace a des
mesures préventives importantes (hygiéne, éducation), une
espérance de vie similaire a celle de la population anglaise.
L'écart s'est toutefois creusé a la fin du XIXe siécle et au début du
XXe, car des mesures préventives de santé publique ont été
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introduites en Angleterre, ou, on l'a vu, la population bénéfi-
ciait déja d'un facteur de protection plus important.

Finalement, trois dimensions paraissent centrales dans
I'étude de 1'état de santé : la morbidité (maladies), les consé-
quences (déficiences, incapacités et handicaps) et la mortalité,
et ce quelle que soit 1'époque. La morbidité est reliée aux deux
autres dimensions. La question importante est de savoir a quel
point ce lien est fort et se maintient ou non (équilibre, com-
pression, pandémie) (Robine, 1986).

Selon la dimension considérée, les maladies percgues
comme importantes seront différentes. Il est bien connu que
plusieurs affections sont peu létales. Au chapitre des consé-
quences, on commence également a percevoir les risques diffé-
rentiels d'incapacités selon le type de maladie chronique;
ainsi, les risques les plus importants ne sont pas reliés aux
maladies chroniques les plus répandues (Verbrugge et al., 1990).

On peut ajouter une quatriéme dimension, encore théorique
mais assez vraisemblable, qui est présente a des degrés divers
dans certains modéles et théories : celle du capital santé (Alter
et Riley, 1989; Barker et al., 1989; Jones, 1956; Vaupel et al.,
1979; Weiss, 1990). Ce capital, présent a la naissance, est forte-
ment influencé par les premiéres années de la vie (il est soumis
a des déterminants biologiques et sociaux). Il se modifie avec
I'dge, a travers certains facteurs de risque (habitudes de vie,
profession, conditions socio-économiques) et sanitaires (évé-
nements morbides) qui le réduisent. L'hétérogénéité des indivi-
dus quant & leur fragilité, présente dans certains modéles, se
rapproche de cette idée (Vaupel et al., 1979; Weiss, 1990).

Problémes d'observation

Chaque dimension comporte de grandes différences au plan
de la capacité actuelle de la saisir. Les indicateurs qui
présentent le moins de difficultés d'observation, d'analyse et
d'interprétation en termes de tendances sont ceux qui se situent
au péle négatif : au déceés et, en second lieu, aux derniéres
années de vie (confinement au lit ou au domicile et incapacités
au niveau des activités de la vie quotidienne). Plus on s'éloigne
de ce podle, en considérant les activités instrumentales de la vie
quotidienne {«Instrumental activities of daily living», ou IADL)
puis l'activité principale (ex. le travail} ou les autres activités
(ex. les loisirs}, plus la réalité que l'on veut saisir est complexe
et l'interprétation difficile.



410 Yvon BRUNELLE et Madeleine ROCHON

Reéalité simplifiée mais facilité d’observation et d'interprétation
>

Capital Autres Activité [ADL ADL  Confinement Déces
santé activités principale

<
Réalité plus large mais difficultés d’'observation et d'interprétation

Le décés : un événement

Le décés constitue un événement unique qui est toujours
décelable (constat) et presque toujours rapporté. Son observa-
tion, contrairement a ce qui se passe pour la plupart des autres
indicateurs de 1'état de santé, est donc peu influencée par les
modifications de l'environnement social (du moins dans les
pays ou une tradition de collecte des statistiques d'état civil
existe). Il en est autrement de l'attribution d'une pathologie
donnée comme cause de décés.

La définition des incapacités et handicaps : activités et réles,
aptitude, performance et potentiel

Dans la Classification internationale des déficiences,
incapacités et handicaps, ou CIDIH (WHO, 1980), un individu
atteint d'une déficience qui lui cause une incapacité au niveau
de la mobilité peut ne pas avoir de handicap quant au travail
s'il dispose d'un appareil ou du soutien qui lui permet de se
déplacer. La définition des handicaps retenue par 'OMS repose,
en effet, sur la capacité des individus d'accomplir les six roles
sociaux essentiels (Robine, 1986; WHO, 1980), dits de survie,
propres a leur sexe et a leur age.

Toutefois, on n'a pas réussi a traduire en des termes compa-
rables, indépendamment du contexte (lieu, age et sexe),
I'ensemble de ces roles; seulement deux d'entre eux sont mesu-
rables actuellement en des termes similaires : 'indépendance
physique (par exemple pour la nutrition, 'hygiéne) et la mobi-
lité. Iis témoignent du fonctionnement minimal des individus,
et «I'incapacité concernant ces deux roles de survie est trop rare
dans la population jeune ou adulte pour servir d'indicateur
d'évolution de I'état de santé» (Robine, 1986). Ces roles sont fort
semblables aux activités de la vie quotidienne (ADL) proposées
par Katz (Colvez et al., 1990; McDowell et Newell, 1987) comme
fonctions essentielles a la survie biologique : se laver, s'habil-



Les EVSI dans le contexte de l'évolution des systémes de soins 411

ler, se déplacer, se nourrir; contrdler ses sphincters. Katz a
étudié ces fonctions dans la situation particuliére qu'est le
milieu institutionnel. Un role plus large et reli¢ au maintien a
domicile dans un contexte de pays industriel a été défini par
Lawton a partir de huit types d'activités courantes (ex. prépara-
tion des repas, entretien de la maison); ces activités ont été
appelées activités instrumentales de la vie quotidienne (IADL)
(Colvez et al., 1990).

Un autre role apparaissant dans la CIDIH est celui que
remplit la personne qui occupe son temps de fagon normale
compte tenu de son sexe, de son age et de sa culture. La notion
d'activité principale (école, travail, tenue de maison) retenue
dans les enquétes nationales de santé en est un exemple. Cette
approche accentue la difficulté d'interprétation des résultats,
particuliérement quant a l'activité ménagére retenue comme
activité principale des personnes agées. L'équivalence dans les
degrés de sévérité est aussi difficile a établir a partir de types
d'activités fort différents (Robine, 1986).

Des raffinements ont du étre introduits dans les concepts et
les instruments de mesure se rapportant a l'incapacité. Ainsi,
dans I'étude des incapacités fonctionnelles, la distinction entre
performarnce (fait d'accomplir une activité) et aptitude (capacité
de l'accomplir) devient essentielle pour linterprétation des
résultats (Robine, 1982). De plus, la notion de potentiel vient
compléter ces distinctions puisqu'elle permet d'indiquer a
quelles conditions une activité peul étre réalisée {par exemple,
avec tel appareil, telle activité devient possible). D'autres fac-
teurs que la stricte santé des individus peuvent facilement étre
en cause (par exemple le role social reli€ au sexe dans le cas de
la préparation des repas). Méme dans l'étude d'activités phy-
siques telles que monter une marche, la précision et le choix
des instruments ont une influence sur la mesure (Florés et al.,
1989). Une variation dans la définition peut, pour un élément
aussi «dur» que l'alitement, faire osciller les proportions de
1 % a 9 % (Gauthier et Colvez, 1990).

Morbidité et conséquences : un événement qui a une durée

Les dimensions de la santé autres que la mortalité pré-
sentent des problémes d'observation importants. Il s'agit d'ob-
server, non plus un événement, mais un état de plus ou moins
longue durée. Par conséquent, deux types de mesure sont néces-
saires : I'événement qui constitue une entrée en état morbide ou
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en incapacité (le taux d'incidence nous renseigne sur la fré-
quence d'apparition de ces nouveaux événements) et la durée de
la maladie ou incapacité.

Une mesure classique en épidémiologie, facile 4 obtenir par
les enquétes nationales de santé de type transversal et donc
généralement disponible, tient compte de ces deux dimensions :
la prévalence (proportion de cas dans la population a un mo-
ment donné). Son emploi pose toutefois des problémes d'inter-
prétation de 1'évolution dans le temps selon plusieurs auteurs
qui se sont penchés sur le calcul de 'EVSI (Myers, 1989; Robine,
1986; Robine et al., 1987; Rogers et al., 1990). Des résultats
d'enquétes longitudinales ont montré les erreurs d'interpréta-
tion possibles avec I'emploi des taux de prévalence dans I'ana-
lyse des variations dans le temps (Rogers et al., 1990) ou selon le
sexe (Manton, 1988), ou encore des processus sans prise en
compte de transitions, particuliérement le retour a de meil-
leurs états de santé (Katz et al., 1983). Ces enqueétes longitudi-
nales ne sont pas sans poser quelque difficulté également,
puisque les cas trés sévéres sont surreprésentés parmi les non-
répondants (Manton, 1988).

Morbidité : début de 1'évolution, portion
diagnostiquée et degré de sévérité

La mesure de l'incidence est généralement plus difficile a
obtenir que de sirnples données de prévalence et pose aussi des
problémes d'observation dans le temps. En effet, des chan-
gements dans les modes de diagnostic et de dépistage amé-
liorent sans cesse la portion décelée, diagnostiquée et déclarée
des maladies (Wilson et Drury, 1984). Ils modifient le stade
auquel elles sont décelées, diagnostiquées et déclarées. Ainsi,
pour Verbrugge (1991), la hausse des diagnostics précoces en-
traine une augmentation de l'incidence déclarée et une hausse
de la prévalence {en raison de l'inclusion des cas légers). Il
existe un potentiel impressionnant de dépistage plus précoce de
plusieurs affections, tels le diabéte (Wilson et Drury, 1984) ou
l'hypertension (MSSS, 1991). Un diagnostic précoce, méme si
I'individu demeure asymptomatique, peut influer sur le «réle
principal» et inciter a restreindre certaines activités (Wilson et
Drury, 1984). On assiste alors a des augmentations «artifi-
cielles» de l'incidence et de la prévalence. La pondération des
différents niveaux de restriction d'actlivité ou d'incapacité
permettrait d'atténuer cette difficulté. Wilkins et Adams (1982,
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1983) en ont souligné l'importance et ont fait une tentative en
ce sens.

LES EVSI : UN ECLAIRAGE COMPLEXE

Les indicateurs de type EVSI se rattachent a la définition
fonctionnelle de la santé. IIs sont construits a partir, soit de
taux d'incapacités, soit de taux de handicaps, obtenus le plus
souvent au moyen d'enquétes de santé transversales, excluant
la population résidant en institution. On les déduit en sous-
trayant aux années de vie résultant du calcul d'une table de
mortalité du moment les années passés en institution puis les
années passées en situation d'incapacité ou de handicap. lls
combinent donc trois types d'informations.

Les méthodes utilisées pour construire une EVSI varient en
fonction des questions posées lors des enquétes (sont ici en
cause les instruments de mesure, les notions de performances
et d'aptitudes, les différents roles ou activités) et de la nature
des données (transversales ou longitudinales; taux de préva-
lence observés, taux de prévalence reconstitués a partir de taux
d'incidence, taux de transition entre deux états). La muitiplicité
des approches accentue les difficultés de comparaison.

Selon l'indicateur retenu au niveau de l'état fonctionnel et
selon la précision des instruments, les EVSI seront plus ou
moins influencées par des variations de l'environnement
social, non seulement en termes de [acteurs de risque mais
dans le constat méme d'une incapacité ou d'un handicap. Le
choix de 1'élément mesuré fait varier 'EVSI calculée et modifie
les tendances observées (Colvez et Robine, 1983; Crimmins et
al., 1989; Palmore, 1986). Ainsi, Florés et al. (1989) ont utilisé
un élément d'environnement physique extrémement simple,
une hauteur de marche, pour mesurer des incapacités. En
modifiant la hauteur de quelques centimétres, ils ont calculé
des variations d'EVSI de l'ordre de huit ans. L'espérance de vie
sans incapacité varie en fonction des exigences sociales mini-
males qui sont formulées a lindividu, tout autant que des
seules caractéristiques ou déficiences qui lui sont propres. Si
ces exigences sont a la hausse (marches, scolarité, capacités
mentales...), 'EVSI décroitra. Il devient alors plus difficile de
dire s'il y a amélioration ou détérioration de 1'état de santé sans
préciser de quelle santé on parle.
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L'accomplissement de l'activité principale (handicap) est
particuliérement sensible 4 des modifications de la reconnais-
sance sociale de la maladie (rdle de malade), que ce soit en
termes de mesures plus répandues de protection du revenu, de
portion plus grande de maladies diagnostiquées et traitées ou
méme d'accés au travail (Burkhauser et Hirvonen, 1989; Robine
et Brunelle, 1986; Wilson et Drury, 1984). Des individus qui
aujourdhui sont jugés inaptes au travail pour des motifs de
santé ne le seraient pas en contexte de pénurie de main-d'oeuvre
(Burkhauser et Hirvonen, 1989; Gladstone, 1985).

A ces problémes s'ajoutent ceux qui sont reliés a l'utilisa-
tion de taux reliés a la consommation de services. Le Québec
voit présentement ses taux d'institutionnalisation baisser a
tous les ages; des changements de pratiques administratives
sont avant tout en cause. Cette dimension est peu importante
lorsqu'on envisage l'espérance de vie sans incapacité a la
naissance mais elle en acquiert si on considére la santé des
personnes agées.

Les réalités décrites par les différentes EVSI sont donc fort
différentes; elles peuvent se situer sur le continuum dont nous
avons parlé plus haut. Les EVSI basées sur la capacité d'accom-
plir les activités élémentaires de la vie quotidienne décrivent
une réalité plus limitée, mais plus fiable, plus objective et
moins reliée a l'évolution sociale, du moins de court terme.
Celles qui sont basées sur l'accomplissement de l'activité prin-
cipale et des autres activités rejoignent une réalité plus large,
mais plus fluide. Aussi Verbrugge (1984) fait-elle référence a
une notion d'indicateur social de santé {«social record»), et elle
mentionne une série de facteurs pouvant expliquer des varia-
tions a la hausse de la restriction d'activités.

Pourtant, lorsque I'hypothése de hausse de prévalence est
réutilisée dans les documents politiques, réserves et limites
tendent a disparaitre (Bégin et Brunelle, 1990}. Une pression est
exercée sur les systémes de soins et il existe un sentiment
d'urgence; on tend alors, peut-étre, a couper court et & utiliser
les chiffres directement. Ainsi, Wilkins et Adams (1982, 1983),
afin d'illustrer la nécessité de pondérer les EVSI, ont donné des
valeurs arbitraires aux différents niveaux de sévérité (de
«Jéger» a «décés»); par la suite, ces chiffres arbitraires et
purement illustratifs ont pris une valeur en eux-mémes et ont
été mentionnés sans réserve.
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EVOLUTION HISTORIQUE DES SYSTEMES DE SOINS

Dans presque toutes les politiques nationales récentes, on
parle en termes d'équité, I'équité devenant un étalon de mesure
de la valeur d'un systéme de soins (Comité d'enquéte, 1990:;
Commission d'enquéte, 1988; MSSS, 1990; National Board of
Health and Welfare, 1985; WHO, 1985). On trouve quatre sens
possibles & cette notion d'équité, pouvant correspondre a diffé-
renites structurations des systémes de soins. Ces quatre sens de
I'équité et ces quatre structurations des systémes de soins sont
le résultat d'une évolution historique. Le passage d'une époque a
une autre engendre habituellement des tensions; il s'est aussi
fait en partie sous l'influence d'informations ou de croyances
fondées ou non. Les EVSI apparaissent a la fin de cette évolu-
tion; elles répondent & des interrogations et apportent un éclai-
rage particulier.

Premiére époque : embryons de systémes de soins

Les systémes de soins actuels et les mécanismes de protec-
tion des revenus qui y sont souvent associés ont de lointains
ancétres. Plusieurs auteurs ont donné des apercus de ces formes
antérieures (Abel-Smith, 1988; Riley et Alter, 1989; Starr,
1982). La maladie, méme chronique, n'est pas une production
exclusiverment moderne, non plus que les réponses sous forme
de soins ou de protection du revenu. Ce qui est nouveau, c'est
bien davantage l'ampleur, l'universalité et les possibilités des
systémes de soins ainsi que des meécanismes de soutien en cas
de maladie, en particulier la compensation de revenu.

Depuis des siécles, les instances publiques ou charitables
soutenaient des hépitaux pour indigents. A tout le moins dés le
XVle siécle s'ajoutent des embryons d'assurances privees,
basées le plus souvent sur l'appartenance a un groupe d'emploi
(ex. pécheurs). La mortalité domine évidermnment toutes les
préoccupations, avec ses conséquences pour les dépendants. Les
données de Riley et Alter {1989) montrent aussi un souci de
protection contre la maladie grave et de longue durée ou les
séquelles d'accidents (en ce qui concerne le revenu).

Le début du XIXe siécle voit le développement de formes
d'assurances fournies cette fois par l'employeur (Boorstin,
1983). On manifeste déja une confiance dans la capacité
d'entités de soins de maintenir ou de rétablir la santé. Des
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travailleurs en santé seront plus productifs. S'exprime déja
l'idée d'un effet de retour positif net, qui se maintiendra jusqu'a
tout récemment.

Devant une revendication populaire assez importante,
I'Allemagne de Bismarck instaure en 1883 ce qui est considéré
comme le premier régime public d'assurances obligatoires
(Blain, 1984). 1l ne couvre qu'une portion de la population alle-
mande, mais se greffe a d'autres mesures sociales (relatives aux
accidents, a la retraite). L'initiative allemande aura assez rapi-
dement des répercussions dans d'autres pays européens (par
exemple en Norvege). Dés cette époque, de nouvelles séries de
mesures, surtout de santé publique, seront prises un peu partout
en Europe (touchant les eaux, les égouts, I'hygiéne); elles sont un
peu a limage de ce qu'on pouvait déja trouver dans d'autres
civilisations, par exemple au Japon (Johansson et Mosk, 1987).

Cette premiére époque correspond a une notion de l'équité
prise dans un sens résiduel de minimum. La notion d'équité
résiduelle se retrouve dans les systémes reposant sur des assu-
rances privées. A partir de certains niveaux de revenus, attei-
gnant parfois l'indigence, ceux qui ne peuvent s'assurer
privément ou assumer directement leurs dépenses seront pris
collectivement en charge. C'est encore le principe qui domine
aux Etats-Unis (Woolhandler et Himmelstein, 1988).

Deuxiéme époque : expansion des systémes de soins

Progressivement, ce sont des populations entiéres qui, a des
degrés fort variables, ont été couvertes, privément ou publi-
quement, et se sont trouvées protégées a la fois contre les coits
des soins et contre les pertes de revenus. La deuxiéme époque
peut étre caractérisée par la croyance généralisée dans les capa-
cités du systéme de soins, la croissance de son importance
relative dans l'économie (part du produit national brut) et le
développement rapide des possibilités technologiques.

Au lendemain de la Seconde Guerre mondiale, I'Angleterre
mettait sur pied son NHS («National Health System»). Le postu-
lat sur lequel reposait explicitement le systéme, en continuité
avec la pensée du moment, était qu'aprés un coiut de départ im-
portant, des économies seraient réalisées suite a I'amélioration
de la santé de la population. Jusqu'au rapport Lalonde (MSNBS,
1974), cette croyance est demeurée presque inaltérée dans les
milieux politiques el administratifs.
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Le terme équité a clors fait référence a une accessibilité
générale. On tenait compte de I'évolution des taux de partici-
pation, de la disponibilité des ressources, etc. Certaines socié-
tés sont demeurées dans une stricte logique d'assurances, mais
publiques, c'est-a-dire de tiers payant pour une consomimation
de soins, le plus souvent a l'acte ou a I'épisode, mais interve-
nant peu dans la définition méme des soins. C'est ce qu'on
qualifie ici de systémes d'assurances publiques. Le systéme
canadien actuel en constitue une bonne illustration. Ce que
nous appelons aujourd’hui pour le Québec ou le Canada un
systéme de soins est surtout un ensemble de programmes
d'assurances publiques reposant principalement sur un lieu de
consommation {(centre hospitalier de courte durée, puis de
longue durée}, un professionnel (médecin) et un produil (meédi-
cament).

Le rapport Hall (Commission royale, 1964) est a l'origine du
systéme de soins canadien actuel. La mortalité demeurait la
mesure privilégiée. Ce rapport soutenait toujours que des gains
de santé importants pour la population découleraient de l'ins-
tauration d'un systéme public de soins. Il véhiculait encore
I'idée d'un cout de départ important suivi d'économies. En [ait,
on prévoyait qu'a partir de 1986 la part de la richesse collective
accaparée par le systéme de soins régresserail. Au Québec, le
rapport Castonguay (Commission d'enquéte, 1970) €pousait
encore la méme perspective.

Les systémes de soins nationaux ont ét€ principalement
mis en place pour des motifs de santé, mais sur le théme de
I'accés. Cet indicateur servait de substitut («proxy») et devenait
l'objectif 4 atteindre. A l'exception de certaines réserves mani-
festées au chapitre des médicaments (Commission d'enquéte,
1970; Commission royale, 1964), I'apport du systéme de soins
était essentiellement vu comme positif. Dans tous les cas, on
faisail une adéquation entre acceés, qualité des scins, santé et
économies a terme. L'accessibilité devenait dés lors I'indicateur
le plus simple a tenir au quotidien et le plus significatif pour un
systéme de soins, national ou non. Il demeure encore pertinent
et largement utilisé dans les sociétés dépourvues de systéme
national (par exemple aux Etats-Unis) (Battistella, 1989;
Woolhandler et Himmelstein, 1988) ou pour les services par-
tiellement couverts en systéme public, tels que les médica-
ments (Comité d'enquéte, 1990).
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Troisiéme époque : une période de désillusion

Il est devenu de plus en plus évident que, suite a cette instau-
ration, les cotits ne diminuaient pas; au contraire, partout, il y
a eu une accélération (OCDE, 1988; Schieber et Poullier, 1990),
qui semble avoir été encore plus prononcée chez ceux qui ne
s'étaient pas dotés d'un systéme public (par exemple aux Etats-
Unis) (Barer, 1988; Woolhandler et Himmelstein, 1988). La
généralisation de l'accessibilité n'a pas répondu a la principale
attente : une amélioration de la santé conjuguée avec une
décroissance des colts. Cette troisiéme époque se caractérise
par un certain désenchantement, la mise de l'avant d'objectifs
multiples el une préoccupation croissante pour les couts.

La mortalité avait cessé d'étre le seul indicateur privilégié
dans les milieux scientifiques depuis les travaux menés par
Karnofsky, en 1949, sur la qualité de vie de patients atteints du
cancer (Spitzer et al., 1981). Cette initiative s'est répandue,
mais les milieux politiques et administratifs sont restés
longtemps imperméables a cette évolution. Le rapport Lalonde
(MSNBS, 1974), le plus retentissant des vingt derniéres années,
ne recourait encore qu'a la mortalité, utilisant comme indica-
teur les APVP (années potentielles de vie perdues). Il a aussi mis
l'accent sur quatre déterminants (la biologie, 'environnement,
les habitudes de vie et le systéme de soins) et a soudainement
relativisé I'apport du systéme de soins.

On a dés lors vu coexister, dans la plupart des politiques
subséquentes, des objectifs portant indistinctement sur des
services (sur le taux d'institutionnalisation par exemple), des
facteurs de risque {tel le tabagisme) ou des pathologies (comme
les maladies cardiovasculaires} (Black, 1982; USDHEW, 1979;
WHO, 1985). On replacait l'accent sur la prévention, en
particulier sur les habitudes de vie individuelles. Le rapport
Healthy People (USDHEW, 1979) est une bonne illustration de
cette tendance; il a fait nommément place a des données de
resiriction d'activité, en considérant la mortalité comme four-
nissant une information insuffisante.

Le rapport Black (1982), en mettant de plus l'accent sur le
maintien ou l'accroissement des inégalités de santé entre
groupes socio-économiques, a accentué le désenchantement. Le
droit d'accés, considéré comme synonyme d'équité, n'était plus
suffisant. Devant les inégalités de santé, la notion d'équité est
devenue l'allocation proportionnelle des ressources selon les
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besoins : puisque la santé était inégalement répartie, il fallait
répartir les ressources inégalement (Black, 1982). 1l était dés
lors nécessaire d'inclure des indicateurs de santé ou des
marqueurs de risques pour diriger l'allocation des ressources
(richesse, taux de mortalité, concentration d'incapacités). Ii
fallait structurer 'offre. On se trouvait alors davantage devant
un systéme organisé de soins. Indépendamment de son faible
niveau de financement, le systéme britannique, qui rattache a
chaque consommateur un meédecin devenant sa porte d'entrée
dans le systéme («gate keeper»), illustre bien cette évolution,
méme s'il demeure en-decad de ce que Black souhaitait et
trouvait possible comme répartition adéquate.

Quatriéme époque : I'accent sur la santé

Maintenant, on demande au systéme de soins de justifier sa
«voracité économiquer, et sa seule facon de le faire est de
présenter des résultats de santé. La demande d'indicateurs
devient forte et I'empressement a les utiliser manifeste. Ces
résultats peuvent mettre des interventions pour la santé faites
a l'intérieur du systéme de soins en concurrence avec d'autres
qui lui sont plus extérieures; cela méne par exemple i investir
dans I'éducation plutot que dans le systéme de soins.

La quatriéme époque semble se caractériser par une
meéfiance vis-a-vis des capacités du systéme de soins, par un
accent sur les résultats de santé et par une remise en cause des
professionnels comme seuls définisseurs de ces derniers.

Wilkins et Adams (1983), en analysant les données de
I'enquéte Santé Canada (1978), s'étonnaient de constater une
grande diversité entre les provinces canadiennes dans les types
de services dispensés, alors que parallélement ils retrouvaient
une grande similitude dans les portraits de santé. Ils illus-
traient ce que Lessard et Pineault (1983) ont appelé logique de
services plutdét que de santé. Cette critique se renforce de
nombreuses études mettant en lumiére d'inexplicables et
impressionnantes variations de pratique meédicale pour des
populations similaires (Levasseur, 1990; McPherson, 1989;
Roos et Roos, 1982; Wennberg et al.,, 1989). Des évaluations
signalent que 20 % a 40 % de ce qui est fait ne devrait pas I'étre
ou est discutable (Brook, 1988; Brook et al., 1990; Rachlis et
Kushner, 1989) et qu'une bonne part de ce qui est fait ne repose
pas sur des évaluations rigoureuses (Donabedian, 1980, 1988).
Toutes ces informations suscitent des réactions de la part des



420 Yvon BRUNELLE et Madeleine ROCHON

milieux politiques et administratifs (Caplan, 1989; MSO,
1990). Le désenchantement par rapport aux attentes initiales
suscite un regard encore plus critique sur les divers systémes de
soins. On exige maintenant des résultats de santé, et pas
seulement en ce qui concerne la mortalité (Commission
d'enquéte, 1988; MSSS, 1990). 1l est alors fortement question de
vie en bonne santé ou de qualité de vie (Colvez et Robine, 1983;
Katz, 1987, Spitzer, 1987).

L'hypothése soulevée par des indicateurs de type EVSI
(Colvez et Blanchet, 1981; Wilkins et Adams, 1982, 1983) et les
informations qui leur sont reliées (Gruenberg, 1977; Verbrugge,
1984), a l'effet que le principal apport du systéme de soins était
de reporter des décés pour ne permettre qu'un maintien dans un
état de mauvaise santé {pandémie), a encore ajouté au désen-
chantement. Les nouveaux indicateurs de type EVSI, par
exemple 'EVBS (espérance de vie en bonne santé) (Dillard,
1983), ont contribué a accentuer les inquiétudes, car ils ont
modifié 1'éclairage. LEVBS a accentué la crainte d'une impasse
pour le systéme de soins : il ne pourrait maintenir sa capacité
d'absorption de clientéles en situation de besoin., L'EVBS a
aussi réduit la perception d'une plus mauvaise santé chez les
hommes que chez les femmes. Il a mis en lumiére le poids de
pathologies restreignant les activités, mais a faible létalité
(tels les troubles ostéoarticulaires), et n'ayant pas vérita-
blement de caractére prioritaire. Surtout, ces données ont
montré un écart plus grand entre groupes socio-économniiques
que celui qui découlait de la mortalité (Wilkins, 1982).

La notion d'équité s'applique aujourdhui & la réduction des
écarts de santé, ce qui incite encore davantage au recours aux
indicateurs de santé, et en particulier a ceux de type EVSL
Depuis que les travaux de Wilkins (1982) ont révélé des écarts
dans l'espérance de vie sans incapacité entre quartiers mont-
réalais, peu de documents politiques dans le domaine de la
santé sont sortis au Canada sans y référer (Comité d'enquéte,
1990; Commission d'enquéte, 1988; MSSS, 1990). Consé-
gquemment, on parle maintenant de systémes de santé. On
inclut alors un ensemble de déterminants (logement, revenu,
environnement, éducation...) et non pas seulement le systéme
de soins. Malgré l'abondance des discours «sympathiques»,
cette structuration en systéme de santé reste a 'état d'ébauche.
Plusieurs pensent que les pays scandinaves, en particulier la
Finlande, en sont les plus proches (Brunelle et Ouellet, 1989).
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Initialement, les résultats de santé attendus étaient princi-
palement définis par les professionnels. La mortalité a bien str
toujours été un indicateur «dur», dont la définition demeure
essentiellement immuable et autonome, mais a l'extérieur de
cette limite extréme les résultats positifs demeuraient plutét
l'apanage des professionnels (Donabedian, 1980; Goldberg et
al., 1979a et 1979b). Avec les nouveaux indicateurs EVSI et
QALY (Quality Adjusted Life Years) (Kaplan, 1982; Kaplan et al.,
1989), ou méme avec les indicateurs de «qualité de vie»
(«Quality of Life» : QOL) (Katz, 1987; McDowell et Newell, 1987;
Spitzer, 1987), la construction est davantage technocratique et
le jugement sur les résultats est de moins en moins l'apanage
des seuls professionnels : compte aussi celui des bénéficiaires,
de leurs proches ou de la population (Goldberg et al., 1979a el
1979b; Kaplan, 1982; Kaplan et al., 1989; McDowell et Newell,
1987).

On comprend mieux l'enjeu si on reconnait que cet accent
sur les résultats de santé tend a donner plus de pouvoir aux
administrateurs et aux liers-payants. Selon l'expression de
Donabedian, les professionnels sont les grands prétres des
mystéres techniques; ils créent et contrélent l'information. Le
fait de mettre I'accent sur les résultats «affaiblit le monopole et
permet — voire nécessite — que le client pénétre dans l'enceinte
sacrée» ! (Donabedian, 1980, p. 118}. Or, il y a deux groupes de
clients: ceux qui recoivent les services (les consommateurs) et
ceux qui paient (les tiers-payants).

Le développement des formes, méme embryonnaires, de
systémes d'assurances implique a des degrés variables la
présence et donc les exigences de tiers-payants (Abel-Smith,
1988; Starr, 1982). Plus on se déplace vers des systémes de
santé, plus la question du contréle sur les systémes de soins se
pose. Les médecins constituent le groupe de professionnels le
plus touché par ces développements. Partout, ils semblent avoir
lutté contre cet envahissement. Les premiéres initiatives cana-
diennes pour instaurer un systéme d'assurances publiques,
prises en Colombie-Britannique dans les années trente, ou en
Saskatchewan aprés la Seconde Guerre mondiale, ont donné
lieu a des affrontements (Angus et Manga, 1990; Evans, 1984).
Méme le principe de l'assurance privée a initialement €té
contesté car il risquait de conduire a lI'ingérence d'un tiers dans

! «Relaxes the monopoly and allows, even requires the client to enter the

sacred precinct».
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les relations «micro» entre patients et médecins (Abel-Smith,
1988), fait que l'on constate aujourd'hui, et paradoxalement
plus aux Etats-Unis que n'importe ot ailleurs (ENSP, 1991;
Woolhandler et Himmelstein, 1988).

Les tensions entre les appareils administratifs et les princi-
paux producteurs que sont les médecins ne datent pas d'hier et
semblent communes a l'ensemble des pays développés, en
systéme privé comme en systéme public. Il est intéressant de
noter qu'au méme moment, mais pour des motifs différents,
plusieurs systémes de soins — l'américain (assurances privées),
le canadien ou le québécois et le francais (assurances
publiques), I'anglais (organisé de soins) et le suédois (de santé) —
semblent connaitre des difficultés importantes (Calltorp, 1989;
ENSP, 1991; MSO, 1990; Twaddle et Hessler, 1986).

TOUT SYSTEME DE SOINS RATIONNE

La préoccupation croissante pour les nouveaux indicateurs
se comprend probablement mieux si on établit un lien avec les
efforts faits en termes de controle des dépenses et d'établis-
sement de priorilés; c'est ce que le rapport Rochon (Commis-
sion d'enquéte, 1988) qualifiait & juste titre de rationnement.
La demande de soins et services n'obéit pas aux logiques écono-
miques habituelles. Les soins ne sonl pas recherchés en soi par
les consommateurs, mais seulement pour leurs bénéfices anti-
cipés pour l'état de santé. Ce point a largement été discuté et fait
consensus chez la plupart des économistes de la santé (Contan-
driopoulos, 1983; Enthoven, 1980; Evans, 1984; Stoddart et
Labelle, 1985).

Aucun systéme de soins n'est jamais parvenu a satisfaire la
totalité des besoins d'une population. La demande, induite ou
non, semble excéder les ressources que n'importe quelle société
parait préte a allouer (Evans, 1989; Hamilton et al., 1989;
Welch et Larson, 1988). Aussi, tout systéme de soins rationne de
quelque maniére. Ce constat a peut-étre toujours été vrai. Dés le
départ, le systéme québécois a spécifié des dispensateurs, des
institutions, des services et des conditions d'accés. Non pas
surtout pour des motifs de «protection du consommateur» — on
ne parlerait pas alors de rationnement —, mais afin de réussir a
contréler les dépenses. La nécessité du rationnement semble
cependant plus saisissante aujourd’hui puisqu’on a renoncé
aux économies initialerment attendues. Tous les pays mani-
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festent une volonté plus ferme de limiter la croissance des
dépenses en soins et services, du moins en termes de proportion
de Ia richesse collective (ENSP, 1991).

La nécessité du rationnement s'accentue si on adopte une
lecture de pandémie, hypothése a laquelle on se référe volon-
tiers dans les textes politiques (Bégin et Brunelle, 1990); on fait
alors assez systératiquement allusion a une révision des para-
metres de ce qui est assuré (Calltorp, 1989; Commission d'en-
quéte, 1988; Evans, 1989; MSSS, 1990).

Dans tous les cas, le rationnement implique des choix entre
clientéles, a travers des actes ou services privilégiés, des méca-
nismes d'acceés, etc. Le fait de ne pas exposer explicitemnent ces
choix masque le probléme sans le faire disparaitre. Plus les
choix seront explicites, plus ils seront vulnérables a la contes-
tation. On devra donc recourir a des indicateurs pour les faire et
ensuite les justifier. Les EVSI peuvent servir a étayer de tels
discours s'il est question de «maximiser» les gains. L'Etat de
I'Oregon fournit un exemple largement cité a cet égard
(McBride, 1990; Sasse, 1990; Welch et Larson, 1988). Ony a
entre autres utilisé un indicateur pondérant les différents états
de santé, le décés constituant le point ultime; les QALY
{«Quality Adjusted Life Years»), surtout, posent d'indéniables
problémes, ne serait-ce qu'éthiques (Torrance, 1976; Torrance
et Feeny, 1989). IIs sont basés sur les préférences exprimées par
une population pour divers états de santé (Kaplan, 1982; Kaplan
et al., 1989; Torrance, 1976; Torrance et Feeny, 1989). Qu'on
soit pour ou contre la démarche de 1'Oregon, elle fait 'objet de
vigoureux débats; on ne peut qu'en reconnaitre la transparence.
Elle se heurte cependant a des difficultés sérieuses aux diffé-
rents plans de I'équité dans un sysieme d'assurances privées
(Sasse, 1990; Welch et Larson, 1988).

Les différents sens du terme équité (résiduelle, accés
général, en fonction des besoins, réduction des écarls de santé)
peuvent coexister. Mais, au-dela du discours, le poids relatif
donné a chacun des quatre sens est essentiellement li€é a un
choix politique et de société. Méme dans les meilleurs systémes
de soins, dont celui du Canada (ENSP, 1991), certains services
ne sont disponibles que sur une base d'équité résiduelle (c'est le
cas des médicaments, par exemple) (Comité d'enquéte, 1990). La
réforme québécoise (MSSS, 1990) montre que des problémes
d'accés demeurent. On a parfois l'impression que les besoins et
les ressources sont inversement répartis. Les écarts de santé
entre groupes socio-économiques persistent (Black, 1982; Com-
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mission d'enquéte, 1988). Mais la situation dans son ensemble
semble maintenant moins inéquitable, et ce quel que soit le
sens que l'on donne a ce dernier terme, que celle qui prévalait
avant l'instauration du régime actuel et que l'on peut encore
observer aux Etats-Unis (Battistella, 1989; Woolhandler et
Himmelstein, 1988).

Le rationnement ne se pose pas dans les mémes termes dans
toutes les structurations de systémes de soins (assurances
privées, assurances publiques, systémes organisés de soins,
systémes de santé}. Plus on se déplace vers un systéme struc-
turé, plus des indicateurs de santé comme les EVSI sont requis
pour autre chose qu'une simple surveillance de la santé des
populations., On peut penser que les {fonctions importantes de
controle, d'évaluation, de planification et d'allocation des res-
sources des systémes organisés de soins ou des systéme de santé
peuvent en favoriser l'utilisation pour établir puis justifier les
choix.

UTILISATION DES EVSI

Aujourd'hui, l'information passe beaucoup plus rapidement
de ceux qui la concoivent (par exemple les scientifiques),
souvent aiguillonnés par les médias, & ceux qui l'utilisent au
plan politique et administratif, méme si on a parfois l'impres-
sion qu'il y a des délais indus entre 'émergence de l'informa-
tion, la décision et 1'action (Boorstin, 1983).

Si on excepte les pionniers dont les idées sont restées sans
suite, comme Jones (1956), qui a référé a une notion d'espérance
de vie en bonne santé, il a fallu fort peu de temps entre le mo-
ment ou Sullivan (1971) a formulé ses premiéres propositions,
qui ont conduit aux EVSI, et les efforts entrepris dans plusieurs
pays. ce qui montre l'intérét et I'importance des EVSL

La volonté de contrdler les couts générés par le systéme de
soins et d'allouer différemment les ressources disponibles a, en
effet, créé un besoin de nouvelles informations, pour faire des
choix éclairés a l'intérieur du systéme autant qu'en dehors de
lui (autres déterminants). L'amélioration de l'état de santé de la
population est percue comme le critére qui doit guider ces
choix. C'est I'approche par résultats («outcomes») (MSO, 1990;
MSSS, 1990).

Dans cette approche, plusieurs fonctions peuvent étre
rattachées aux EVSI : elles servent d'indicateur de I'évolution



Les EVSI dans le contexte de l'évolution des systémes de soins 425

de l'état de santé, de la performance du systéme de socins (pour
I'évaluation), des problémes de santé prioritaires et des besoins
(pour la planification), devant guider l'allocation des res-
sources (l'organisation).

En ce qui concerne la premiére fonction, le role des EVSI est
indiscutable. Cependant, non plus qu'un autre, cet indicateur
ne peut A lui seul traduire de fagon compléte I'évolution de 1'état
de santé. D'une part, l'évolution de 1'EVSI doit étre mise en
rapport avec celle de I'espérance de vie : la signification d'une
hausse de I'EVSI pourra étre différente selon l'évolution de
I'espérance de vie. Le fait de tenir compte des niveaux de sévéri-
té des atteintes a la santé modifie considérablement les pers-
pectives. Dans son constat, l'incapacité sévére semble réagir
moins aux variables environnementales que l'incapacité de
niveaux moyen et léger. 11 peut étre illusoire et tendancieux
d'utiliser uniquement des ratios EVSI/EV. Ainsi, sur la base des
seuls ratios, une hausse de la mortalité accompagnée d'un
maintien de I'EVSI laisserait croire a une amélioration de 1'état
de santé de la population. D'autre part, 'EVSI doit étre
construite pour assurer une stabilité dans le temps et ne refléter
que l'expérience de la période observée, c'est-a-dire reposer sur
des aptitudes par rapport a des activités bien circonscrites et
sur une réelle mesure du moment (ex. taux de transition).

La deuxiéme fonction, 1'évaluation globale du systéme de
soins sur la base de ce seul indicateur, peut sembler découler de
la premiére mais nous apparait comme une erreur. En effet, les
EVSI sont influencées par des déterminants de la santé exté-
rieurs au systéme de soins; de plus, le systéme de soins remplit
des fonctions dont les EVSI ne semblent pas pouvoir rendre
compte, surtout en l'absence de pondération {ex. guérir des
maladies peu létales et occasionnant peu d'incapacités, soula-
ger en phase terminale, soutenir des aidants, etc.). Par contre,
I'évaluation d'un systéme de sanié pourrait probablement étre
faite an moyen d'un tel indicateur.

Enfin, les EVSI peuvent permettre de hiérarchiser les
preoblémes en fonction de l'importance des années passées en
restriction d'activités, et donc servir a la planification (Colvez
et Robine, 1983; Péron et Strohmenger, 1985; Robine et al.,
1987). L'information qu'elles donnent sur les problémes de
santé prioritaires a maintes fois été citée et réutilisée par
l'appareil politique et administratif. Si on examine les
derniers documents politiques produits au Canada, plusieurs
orientations mises de l'avant ou priorités retenues se fondent
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sur des EVSI ou sur des données qui sont a la base de celles-ci
(Commission d'enquéte, 1988; MSO, 1990; MSSS, 1990). Les
EVSI permettent de faire des choix autant en termes de
problémes de santé qu'en fonction des besoins de sous-groupes
de la population définis en fonction de l'age, du sexe, des
conditions socio-économiques ou de vie, de la région. Ainsi, on
met davantage d'accent sur les pathologies qui affectent les
femmes (Dillard, 1983). Tout le discours sur la réduction des
écarts de sant€ entre groupes socio-économiques trouve 1a une
amplification (Commission d'enquéte, 1988; MSSS, 1990:;
WHO, 1985). On peut penser que les maladies chroniques
responsables d'incapacités el de handicaps vont recevoir une
meilleure attention.

Méme si les administrations el le palier politique tentent
de régler les tensions générées par l'augmentation des couts en
se donnant des priorités en fonction des problémes de santé, il
est difficile de concrétiser ces priorités dans 1'organisation du
systéme de soins. [l n'est pas simple de passer d'une gestion des
services qui assure des ressources & des établissements spécia-
lisés (ex. centres hospitaliers, centres d'accueil) ou a des profes-
sions (médecins), & une gestion par résultats qui assure les
méme ressources a des clienteles, surtout si I'enveloppe budgé-
taire reste fermée. Les EVSI font partie 4 l'heure actuelle des
indicateurs étudiés pour permelire cette nouvelle allocation des
ressources.

Cependant, il ne faut pas oublier que les EVSI ne peuvent
rendre compte de toute la réalité. Certaines maladies
chroniques créent peu d'incapacités; d'autre part, il n'y a pas
adéquation parfaite entre indicateurs des capacités fonction-
nelles et besoins en services, car d'autres facteurs entrent en jeu
(Colvez et al., 1990). La prise en compte des performances et du
potentiel peut aider en partie a résoudre ces difficultés.

Comme l'a mentionné Myers (1989), le développement de
ces indicateurs s'est fail en lien avec les besoins d'évaluation et
de planification des services plutdt que dans le but de com-
prendre le processus morbidité-mortalité. Les conséquences
des problémes de santé étant différentes selon les pathologies, a
la fois en termes d'incapacités et en termes de déces, les change-
ments notés dans le processus morbidité-incapacités-mortalité
ne peuvent €tre compris sur le seul terrain des incapacités.
Deux processus fort différents peuvent étre a 'oeuvre; la baisse
de la mortalité peut résulter de la baisse de certaines maladies
létales (baisse de l'incidence ou de la sévérité), et cette baisse
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peut entrainer un risque plus €levé de développement d'autres
maladies, létales ou non, engendrant des incapacités ou non. Le
débat compression-équilibre-pandémie, méme s'il s'est beau-
coup fait sur le terrain des EVSI et des indicateurs de capacités
fonctionnelles, ne peut étre vraisemblablement résolu a partir
de ces seuls indicateurs.

CONCLUSION

La facon de définir la santé fonctionnelle, et donc les EVSI,
peut étre polarisée entre deux approches.

La premiére accepte que les termes de comparaison varient,
autant le type d'activité (ex. loisirs, travail, activités de sociali-
sation) que les exigences posées par l'activité (différentes pour
un manoeuvre et un col-blanc) et que la facon de l'exécuter
(facon de faire les repas. sa toilette). L'ensemble des activités
humaines est considéré, et c'est l'individu qui indique les acti-
vités dans lesquelles il s'eslime restreint. La subjectivité des
comportements est reconnue. La notion de santé globale est
bien rendue par cette approche, mais son utilité est faible pour
les systéme de soins et services ayanl une logique de systéme
d'assurances, sauf dans une perspective d'action préventive.

Une seconde approche privilégie la stabilité de l'indicateur
(temps, espace). Ce faisant, elle recherche la précision de l'ins-
trument, impose un seuil de non-fonctionnalité et s'en tient a
des domaines d'activités circonscrits (le confinement, la dépen-
dance pour les soins personnels). Elle se concentre sur des
niveaux sévéres de détérioration de l'état de santé et sur des
¢tats relativement permanents. Elle répond aux besoins de
surveillance de 'état de santé, de planification des services et,
dans certains cas, d'allocation des ressources.

Par ailleurs, les modes d'observation (un point ou plusieurs
points dans le temps, observation continue) et de calcul diffé-
rencient également les diverses EVSI établies jusqu'a présent.

Les résultats multiples, parfois divergents, parfois conver-
gents (Robine, 1991), qui émanent des différentes EVSI en
rendent 1'utilisation et la compréhension plus difficiles. Ainsi,
Crimmins et al. (1989), a partir de la méme source d'observa-
tion mais en fixant deux normes de santé fonctionnelle diffé-
rentes, ont obtenu des résultats radicalement opposés. Or,
I'appareil politique et administratif recherche l'indicateur
simple, unique, complet et synthétique qui lui donnera la
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bonne réponse, par exemple la réponse a la question de savoir
si la santé de la population s'améliore. Il a du mal a assimiler
des résultats contradictoires.

Malgré cette difficulté d'utilisation, il demeure que les EVSI
reflétent le concept de santé fonctionnelle mis de 1'avant depuis
au moins vingt ans et peuvent également rendre compte de
plusieurs actions du systéme de soins (adaptation, réadap-
tation...). Mais elles ne peuvent a elles seules fournir la totalité
de l'information pertinente. Les données de morbidité sont
nécessaires pour comprendre les conséquences que sont les
restrictions d'activités et la mortalité, et agir sur elles.

Par ailleurs, la mortalité reste l'indicateur numéro un : a la
limite de la santé, mais d'une validiié et d'une fiabilité incon-
testables, et d'un effet de sens immeédiat. Surtout, sauf certains
cas extrémes, la valorisation sociale accordée a la vie confére
aux données de mortalité une indéniable primauté, et ce au
moins depuis Esope (Ve siécle avant Jésus Christ, repris par
La Fontaine}, jusqu'aux QALY modernes (Torrance, Capland).

Qu'on me rende impotent,

Cul-de-jatte, goutteux, manchot, pourvu qu'en somme

Je vive, c'esl assez, je suis plus que content
(Jean de La Fontaine, «<La mort et le malheureux»).

L'établissement d'une information sous forme d'élément de
risque ou méme d'un lien causal (démonlré, probable, vraisem-
blable ou appréhendé) ne sulffit pas a déclencher une action qui
soit immédiate ou absolue ni universellement appliquée.
Ainsi, la connaissance du lien pauvreté-santé n'est pas suffi-
sante pour modifier les politiques économiques actuelles, qui
au contraire tendent a accroitre les écarts. Il a aussi fallu une
dizaine d'années entre les certitudes sur les méfaits du taba-
gisme et le début d'une lutte systématique contre cette habitude
de vie. La connaissance est (outefois une condition nécessaire,
a la fois a la reconnaissance d'un phénomeéne el au déclen-
chement d'une action, méme partielle. Les suites données sont
fonction de l'importance de la menace soulevée, des couts
sociaux et économiques associés, de la puissance de l'infor-
mation et des rapports de force qui se construisent.

L'information sur 'état de santé de la population a servi a
l'instauration et aux transformations du systéme de soins; elle
sert encore, et de plus en plus, en raison des tensions que vit le
systéme. Une conjoncture économique difficile comme celle
que nous vivons accentue ces tensions. On demande mainte-
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nant au systéme de soins de démontrer son apport a la santé.
Or, celui-ci s'exprime sous forme d'indicateurs. Avec les APVP
{années potentielles de vie perdues), le rapport Lalonde a déja
montré les liens entre une modification des perspectives et
I'ilmpact d'un nouvel indicateur (Evans, 1982). On peut
s'attendre a ce que l'information qu'apportent des mesures de
santé plus complétes comme les EVSI soit utilisée de méme.
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RESUME — SUMMARY — RESUMEN

BRUNELLE Yvon et ROCHON Madeleine — LIMITES, AVANTAGES ET UTILI-
SATION DES EVSI DANS LE CONTEXTE ACTUEL DE L'EVOLUTION DES
SYSTEMES DE SOINS

Les indicateurs de type EVSI rendent compte d'une définition de la
santé fonctionnelle basée sur l'adaptation des individus a leur enui-
ronnement. Leur constat est donc susceptible de varier dans le temps
et lespace. Plus le fonctionnement des individus considérés est large,
c'est-a-dire plus on s'éloigne de formes trés sévéres de restriction tels
le confinement ou l'absence de mobilité, plus ce constat est mouvant.
Indépendamment des variations des modes d'observation et de calcul,
les résultats varient selon l'activité considérée. Le systéme de soins de
santé, a la recherche de nouvelles formes d'équité et de rationnement,
demande de nouveaux indicateurs pour décrire les variations de la
santé, estimer et prévoir les besoins en soins et services, et surtout
Justifier des choix quant au volume, & l'organisation et a la distribution
des ressources (rationnement). Il a du mal cependant & intégrer les
résultats contradictoires et les nuances qui accompagnent les indica-
teurs de type EVSI. Comme toute information relative a la santé, on
peut s'attendre a ce que les EVSI soit différemment utilisées et
interprétées, mais quelles influent sur les attentes exprimées a l'égard
du systéme de soins et sur les transformations de celui-ci.

BRUNELLE Yvon and ROCHON Madeleine — LIMITS, ADVANTAGES AND USE
OF DFLE IN THE CURRENT DEVELOPMENT OF THE HEALTH CARE
SYSTEM
DFLE-type indicators correspond to a definition of functional

health based on how individuals adapt to their environments and
observations may thus vary over time and geographically. The greater
the range of individual function considered, that is, the farther away
we move from very severe forms of restriction such as being confined
to room or bed or lack of mobility, the more variation we will see.
Results will also vary with the type of activity considered, whatever the
variations in observation and calculation methods. The health care
system is always seeking new forms of equity and allocation, demands
new indicators to describe variations in health, estimate and predict
care and service requirements and, most important, justify choices in
the volume, organization and distribution (rationing) of resources. The
system does, however, have problems dealing with the contradictory
results and nuances inherent in this type of indicator. It may be
expected that, as with all health-related information, DFLE indicators
will be used and interpreted in different ways, but that they will
nevertheless influence expectations regarding the health care system
and how it develops.
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BRUNELLE Yvon y ROCHON Madeleine — LIMITES, VENTAJAS Y
UTILIZACION DE LAS EVSI EN EL CONTEXTO ACTUAL DE LA
EVOLUCION DE LOS SISTEMAS DE SALUD

Los indicadores de tipo EVSI definen la salud funcional
basdndose en la adaptaciéon de los individuos a su medio ambiente.
Por lo tanto, pueden variar en el transcurso del tiempo y del espacio.
Cuanto mas ampliamente se considere la manera de actuar de los
individuos, es decir, cuanto mas se aleje uno de formas estrictas de
restriccion (confinamiento o ausencia de mobilidad), tanto mas
variable resultara la definicién. Independientemente de las
variaciones en los modos de observacién y de calculo, los resultados
varian segun la actividad. El sistema de salud busca nuevas formas de
equidad y de racionamiento, y pide por lo tanto nuevos indicadores
gue describan las variaciones de salud, que estimen y prevean la
demanda en cuidados Yy servicios y, sobre todo, justifiquen las
decisiones que se tomen en cuanto a volumen, organizaciéon y
distribucion de los recursos (racionamiento). Sin embargo, es dificil
integrar resultados contradictorios y matices, que van junto con los
indicadores de tipo EVSI. Como para cualquier informacion
relacionada con la salud, es de esperarse que los EVSI se utilizaran e
interpretaran de distintas maneras, perc que influiran en las
previsiones del sistema de salud asi como en sus transformaciones.



