Plus que des chiffres :
Analyse du concept de la

« charge des maladies »

Pourquoi faut-il porter attention au
concept de la charge des maladies?

Dans un monde touché par de nombreuses
maladies et incapacités, comment est-ce
gue les gouvernements, les fournisseurs de
soins de santé, les médias ou les membres
du grand public arrivent a en déterminer
I'ordre de préséance? S'il survenait une
éclosion d’une maladie pres de son

lieu d'habitation, toutes les personnes
touchées considéreraient naturellement
que cette maladie serait d'une importance
primordiale. Cependant, les praticiens et les
décideurs en santé publique sont chargés
de veiller a la santé de toutes les personnes.
Par conséquent, ils doivent étre en mesure
d’évaluer I'importance relative des maladies
et des incapacités par rapport a toute la
population. Une connaissance des maladies
qui posent le plus grand risque a la santé
et au bien-étre aide les praticiens et les
décideurs en santé publique a déterminer
comment utiliser les ressources limitées de
maniere a en tirer le plus grand avantage.
lls peuvent prévoir des interventions et
offrir des services de sorte a améliorer les
mesures de prévention, le controle des
maladies, I'issue d'une maladie et a réduire
les inégalités en mesure de santé—Iles
écarts de risque injustes qui ménent a des
résultats divers en matiere de santé entre
personnes et populations.

On qualifie fréquemment le coGt humain
et économique qui émane d’'un pauvre
état de santé de charge des maladies.! De
nombreux chercheurs utilisent I’'expression
« charge des maladies » qui laisse entendre
gu'il existe une seule définition recue. Ce
n’est pas le cas. L'expression « charge des
maladies » peut correspondre a diverses
définitions qui, en revanche, dépendent du
champ d’études du chercheur et du but de
I"évaluation de la charge.

Le présent résumé offre des renseignements
sur les notions et les mesures communes

de la charge des maladies qui sont utilisées
dans le cadre de la santé des populations

et de la santé publique. Il porte également
sur les interprétations de la charge des
maladies qui se profilent et propose des
guestions qu’on pourrait poser aux auteurs
et aux orateurs qui se prononcent sur la
charge des maladies.

Par quels moyens peut-on connaitre
et mesurer la charge des maladies?

Dans les domaines de la santé des
populations et de la santé publique, il
semble exister deux facons principales

de concevoir et de mesurer la charge des
maladies. L'approche la plus commune
releve des domaines de |'épidémiologie et
de la médecine. Elle consiste a déterminer
les effets des maladies et des incapacités
sur les personnes a partir de I'apparition de

la maladie jusqu’a son issue, c’est-a-dire la
maladie ou l'incapacité, le rétablissement
ou la mort. L'approche comprend aussi
|"évaluation des interventions médicales
possibles qui pourraient modifier I’évolution
de la maladie en plus des incapacités

et maladies futures. On obtient des
renseignements sur les facons que les
maladies et les interventions affectent les
personnes, et ces données sont recueillies
en vue de créer une vue d’ensemble de

la santé d'une population. Souvent, ces
études soutiennent que la charge des
maladies consiste des éléments suivants :

e Morbidité — le nombre de personnes au
sein d'une population qui sont malades
ou atteintes d'une incapacité en tenant
compte de la gravité de leur maladie ou
incapacité ;

e Mortalité — le nombre de personnes au
sein d'une population qui meurent a la
suite d'une maladie ou d'une incapacité en
tenant compte du fait que leur déces soit
considéré prématuré ou non (avant avoir
atteint I'age d'espérance de vie) ;

e Tendances - les tendances de morbidité
et de mortalité au sein des populations au
fil du temps d'une maladie a une autre ;

1. Le fardeau des maladies et la charge des maladies
sont des expressions communément utilisées. Par
souci de simplicité, nous avons utilisé « charge des
maladies » tout au long du présent document.
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¢ Attribution de risque — certaines études
mentionnent aussi les liens entre une
maladie, une incapacité ou une mortalité et
les facteurs de risque reconnus.

L'autre approche principale a la mesure de
la charge des maladies est de considérer
I'effet économique. Elle tient compte des
coUts financiers attribués aux maladies au
niveau de la personne, du foyer, du systeme
de soins de santé et de la société. Les
chercheurs et les décideurs qui mesurent

la charge économique des maladies
s'intéressent aux éléments suivants :

e Colts directs — le montant des dépenses
liées a la prévention, au diagnostic et

au traitement, telles que les vaccins et

les programmes de dépistage, les soins
hospitaliers et en clinique externe, les visites
aux médecins et les médicaments;

e Couts indirects — le montant qui
correspond aux pertes de travail et de
productivité, telles que la perte de revenu
et de production économique en raison des
absences du travail a la suite d'une maladie
ou la perte de productivité au sein d'une
industrie en raison du déces prématuré des
travailleurs.

mortalité prématurée.

AVAS, les AVAI et les AVAQ. (2015)

Les mesures types de la charge des maladies

Années de vie ajustées en fonction de la santé (AVAS) :

Les AVAS servent d'expression générique des mesures sommaires ordinairement
utilisées pour déterminer la santé d'une population en estimant la charge des
maladies. Ces mesures calculent les effets combinés de la mortalité et de la
morbidité au sein des populations et permettent de comparer les maladies ou
les interventions aussi bien que les populations.

Deux approches courantes aux mesures des AVAS :

1. Années de vie ajustées en fonction de I'incapacité (AVAI)

Les AVAI mesurent |'écart entre la santé actuelle de la population et une
situation idéale, ou chacun vivrait en parfaite santé jusqu’a I'age d'espérance
de vie standard. La méthode des AVAI se fonde sur I'acceptation de I'idée que
le temps est I'indicateur qui convient le mieux pour mesurer la charge des
maladies. Elle integre dans une méme mesure le temps vécu avec |'incapacité
ou les résultats invalidants suite a une maladie et le temps perdu du fait de la

2. Années de vie ajustées en fonction de la qualité (AVAQ)

Les AVAQ sont une mesure a la fois qualitative et quantitative de la vie vécue.
Cet indicateur sert surtout a analyser la rentabilité des interventions cliniques
(ou de santé publique). Par exemple, les AVAQ permettent de comparer

une intervention qui aiderait a quelqu’un de vivre plus longtemps, mais qui
entrainerait des effets secondaires graves (tels qu’une incapacité permanente
entrainée par la radiothérapie ou la chimiothérapie dans le traitement d'un
cancer), a une intervention qui améliorerait la qualité de vie sans la prolonger
(telle que le soulagement de la douleur dans le cadre des soins palliatifs).

Source : Comprendre la mesure agrégée utilisée pour estimer la charge des maladies : les

Il pourrait sembler que I'estimation de

la charge des maladies soit un processus
relativement simple, question de décompte
ou de déterminer le montant des dépenses,
mais ce n'est pas le cas. L'évaluation de

la charge des maladies comprend une
analyse a fond des questions de base sur

la valeur qu’on accorde a une vie humaine
aussi bien que la valeur de la qualité de

vie comparativement au nombre d’années
vécues. On pourrait se demander, par
exemple, en quoi les mesures de la charge
des maladies déterminent les questions
suivantes :

e Est-ce qu'un décés prématuré a la suite
d’une maladie ajoute davantage a la charge
que le fait de vivre pendant des années
dans un mauvais état de santé ou avec une
incapacité?

e Qu’est-ce qui colterait plus cher? Le fait
de vivre avec une maladie, compte tenu des
dépenses, ou le décés d'une personne a la
suite d'une maladie?

e Comment en arriver a un juste équilibre
entre les traitements salutaires pour

un petit nombre de personnes et les
interventions qui offrent des avantages
mitigés a un plus grand nombre de
personnes?

Les valeurs sociales influent sur notre facon
de comprendre les fardeaux qui constituent
la charge et I'importance accordée a ces
fardeaux sur le plan social. De plus, elles
orientent notre approche a la mesure de

la charge des maladies et, en derniére
analyse, elles ont un effet sur la prise de
décision relativement aux politiques et aux
interventions en santé publique.

Existe-t-il d'autres facons de
concevoir et de mesurer la charge
des maladies?

Les spécialistes de la santé ont montré

la voie de la mesure de la charge des
maladies. Dés le XVlle siécle, les médecins
et les praticiens de la santé publique
suivaient les causes des mortalités au sein
des populations. Au cours du XXe siécle,
les chercheurs du domaine de la santé

des populations ont perfectionné leur
compréhension de la charge des maladies
et mis au point des mesures complexes
servant a définir les effets des maladies, des
incapacités et des mortalités prématurées.
Depuis les années 1970, les spécialistes
en économie ont approfondi notre
compréhension de la charge des maladies
en évaluant les effets économiques des
maladies, des incapacités et des mortalités
prématurées.

Plus récemment, les scientifiques en
sciences humaines soulévent d'importantes
questions sur la conceptualisation de la
charge des maladies. Plusieurs soutiennent
gu’on ignore ou qu’on ne tienne pas
compte de certaines formes importantes
de la charge dans les mesures liées soit

a la mortalité et a la morbidité ou au

coUt économique. Par exemple, puisque
les approches courantes portent sur la
personne malade, elles ont tendance a
ignorer la charge d'une maladie sur les
familles, sur les foyers et sur les réseaux
sociaux. De facon semblable, les chercheurs
ont bien fait valoir les contributions
sociales et économiques appréciables des
fournisseurs de soins non salariés. Pourtant,
ce travail n'est généralement pas compris
dans le calcul de la charge des maladies.
De plus, on ne prend pas en ligne de
compte d'autres aspects de la charge

des maladies moins tangibles, tels que la
douleur et la souffrance, dans la plupart
des données statistiques sur la charge des
maladies.

Certains chercheurs ont aussi affirmé

que les mesures courantes de la charge
des maladies pourraient cacher les écarts
critiques entre les sous-populations. Par
exemple, en 2014, la prévalence de la
tuberculose au Canada était, en général,
parmi les plus faibles au monde, mais

la prévalence chez les populations des
Premiéres Nations et des Inuits était
beaucoup plus élevée en affichant un
taux de 4,5 a 45 fois plus important. De
tels écarts sont ancrés dans des inégalités
sociales et économiques traditionnelles et
persistantes dont on ne tient souvent pas
compte dans les mesures habituelles de la

charge des maladies. Dans le méme ordre
d'idées, certaines mesures sont axées sur
la notion que les interventions devraient
offrir un avantage optimal au plus grand
nombre de personnes. Par contre, |'atteinte
d'une meilleure équité en matiére de santé
pourrait comprendre des interventions

qui sont plus avantageuses pour un petit
nombre de personnes, c'est-a-dire celles
qui sont le plus touchées par la charge

des maladies. Les mesures courantes ont
également tendance a porter sur les causes
directes ou immédiates d'une maladie ou
d'une mortalité, telles que le tabagisme ou
I’exposition aux maladies transmissibles.
En utilisant une telle approche, on peut
parfois ignorer les éléments contributeurs
systémiques ou sociétaux de la charge

des maladies, tels qu‘un faible revenu, un
environnement contaminé, les préjugés

et une infrastructure de soins santé
insuffisante.

L'expression « charge des maladies »

est, par définition, négative puisqu’elle
englobe les difficultés et les pertes qu’on
associe a la maladie, aux incapacités et a
la mort. Il n"est donc pas surprenant que
de nombreuses mesures de la charge des
maladies se concentrent sur les facteurs qui
entrainent la maladie ou qui I'aggravent.
Cependant, quelques chercheurs
soutiennent qu'une bonne compréhension
de la charge des maladies comprend une
appréciation des facteurs qui protégent

et favorisent la santé, tels que la cohésion
sociale, les bons rapports personnels

entre pairs et les milieux scolaires ou
professionnels propices a la santé. Bien
gue ce point de vue corresponde aux
conclusions de la recherche menée pendant
des décennies sur la promotion de la santé
et sur la prise de décision, les approches
courantes ne lui accordent pas, jusqu'ici,
sa juste place dans la compréhension et la
mesure de la charge des maladies.

Quels ont été les effets de
I'augmentation du nombre de
maladies non transmissibles sur
la perception de la charge des
maladies?

Les mesures de la charge des maladies

ont leurs origines dans le domaine des
maladies infectieuses en santé publique.
Les toutes premieres mesures ont été
élaborées dans le but de surveiller et de
dépister les causes de déces liges a la
typhoide, au choléra, au paludisme et a
d’autres maladies infectieuses. Au cours des
derniéres décennies, le taux de maladies
cardiaques, d'AVC et d'autres maladies non
transmissibles a augmenté, particulierement
dans les pays développés et maintenant, on
tient compte de ces conditions physiques
en mesurant la charge des maladies. |l
existe un grand écart entre les tendances
lies a la morbidité et a la mortalité entre
pays et a I'intérieur de ceux-ci. Cet écart se
veut le reflet des inégalités de la charge des
maladies chez les populations qui auraient
été défavorisées par des événements
historiques, des circonstances et des
conditions sociales et économiques. Bien
gu'il puisse s'avérer difficile de comprendre
le rapport entre les faits relatés par la
publication de documents sur la charge
mondiale des maladies et le contexte
canadien, les mesures canadiennes de la
charge des maladies peuvent aussi cacher
les écarts et les disparités en matiere de
santé chez les sous-populations du Canada.

En méme temps, il est important de
porter attention aux résultats possibles
d’un infléchissement de la morbidité et
de la mortalité et aux changements de la
perception et des mesures de la charge
des maladies qui pourraient en résulter.
Puisqu’une mort subite serait moins
probable chez une personne atteinte
d'une maladie non transmissible que chez
une personne atteinte d'une maladie
infectieuse, on pourrait considérer que les
maladies non transmissibles représentent
une charge plus importante si on tient
compte des particuliers, des familles,

des systémes de soins de santé et des
sociétés. Si le taux de prévalence des
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maladies non transmissibles continue a
grimper, il semblerait peut-étre plus sensé
d'affecter les ressources aux maladies
associées a cette charge. Cette conclusion
et les mesures de la charge des maladies
courantes ne tiennent pas compte du
grand effet des programmes de vaccination
et des traitements antibiotiques sur la
charge des maladies infectieuses. Le

taux des maladies non transmissibles est
en hausse en partie parce que la lutte
menée contre les maladies infectieuses a
été tellement réussie. Si les mesures de

la charge des maladies ne tiennent pas
compte de la réussite des mesures de
prévention et d'intervention précoce, on
risque de renverser les efforts de prévention
critiques relatifs a la charge des maladies.

Quelles sont les questions qu‘on
pourrait se poser sur la charge des
maladies?

La charge des maladies se veut une notion
complexe que les chercheurs décrivent

au moyen de calculs mathématiques
complexes. Les mesures de la charge des
maladies sont souvent présentées comme
étant « objectives », mais les décisions
sur ce qui est mesuré et comment sont
affectées par les valeurs sociales. Comment
devrait-on procéder dans notre approche
a la recherche sur la charge des maladies
ou par quels moyens devrait-on collaborer
avec les experts du domaine? En lisant la

Cette publication vous a-t-elle été utile?
Partagez vos commentaires avec nous au
ccnmi@umanitoba.ca.

La production de ce document a été rendue
possible grace a une contribution fi nanciére
provenant de I’Agence de la santé publique du
Canada. Les vues exprimées ici ne refl étent pas
nécessairement la position officielle de I’Agence
de la santé publique du Canada.

An English version of this document is also available
at nccid.calinfluenza.
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documentation sur la charge des maladies
ou en discutant de celle-ci, on vous invite
a considérer certaines des questions
suivantes :

1. Quelle est la définition de la charge des
maladies utilisée?

2. Quels sont les aspects de la charge des
maladies qui font I'objet des mesures?

3. Quelles sont les personnes visées par la
mesure de la charge des maladies et celles
qui ne le sont pas?

4. Par quels moyens et dans quelle situation
devrait-on intervenir si on veut obtenir le
plus grand effet sur la charge des maladies
en incluant les volets de la prévention, du
contréle et du traitement?

5. Quelles sont les personnes qui
profiteraient probablement le moins et le
plus des interventions spéciales servant a
réduire la charge des maladies?

6. Comment peut-on éradiquer les
inégalités de la charge des maladies?

Vous pouvez en apprendre davantage sur
les mesures et les concepts liés a la charge
des maladies en consultant les publications
du CCNMI suivantes :

Formulation de la charge des maladies :
Vers un nouveau cadre en vue de la mesure
de la charge des maladies au Canada

Comprendre la mesure agrégée utilisée
pour estimer la charge des maladies : les
AVAS, les AVAI et les AVAQ

Comprendre la charge en tenant compte
d’égalité
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