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E I

La complexité de la mesure de la santé par enquéte découle de difficultés conceptuelles et métrologiques. La santé peut
étre envisagée selon trois dimensions usuelles - santé physique, mentale ou cognitive - et conceptualisée selon plusieurs
approches concurrentes - approche biologique, fonctionnelle ou subjective. Sa mesure peut étre opérationnalisée par
des outils généralistes ou spécifiques, qui s’appuient eux-mémes sur des données déclaratives et des mesures objectives.
La littérature a produit de nombreuses échelles de mesure d’état de santé et de qualité de vie, dont la sensibilité varie
selon la méthodologie de la collecte (population ciblée, mode d’administration, langue, structure du questionnaire).
Des instruments de mesure parcimonieux peuvent étre privilégiés pour répondre aux contraintes de taille d’enquéte,
ainsi le Minimum European Health Module et particulierement la question d’état de santé percu qui propose une mesure
synthétique de la santé considérée dans sa dimension subjective.

Le contenu de P’enquéte Européenne longitudinale SHARE (Survey on Health, Ageing and Retirement in Europe) illustre la
richesse des outils utilisés pour couvrir ces différentes conceptions de la santé. Au cours de ses neuf vagues successives
depuis 2004, SHARE s’est appuyée sur de nombreuses échelles et questions validées pour la population agée afin de
produire des mesures homogénes dans le temps et comparables a d’autres grandes enquétes internationales. SHARE
intéegre également des tests simples soumis aux participants qui objectivent la mesure de la santé physique (force
de préhension...) ou cognitive (exercices de mémorisation...). Cette complémentarité de mesures permet d’enrichir les
connaissances méthodologiques par la confrontation entre données déclaratives et objectives, voire de corriger les biais
d’hétérogénéité inobservable dans I’évaluation subjective de la santé. La pandémie de Covid-19 a nécessité d’intégrer
a ’enquéte de nouvelles questions sur le repérage de I'infection proprement dite, les comportements de prévention de
I’épidémie ou sur ses conséquences en termes d’accés aux soins.




Le développement des enquétes sur la santé en population
générale au cours des années 1950 et 1960 répondait a
la nécessité de produire des statistigues d’ensemble
précises et représentatives, ainsi qu’a la volonté de
mesurer la santé du point de vue des populations, c’est-
a-dire de maniére déclarative en dehors du contexte de
I'examen clinique, au cours d’une période de mutations
de I'organisation du systéme de soins et des attentes
en matiere de santé (Johnson, 2014). Ces premiéres
enguétes proposaient généralement un recueil détaillé
des maladies et des symptdémes ressentis, des mesures
génériques du niveau de géne et d’incapacité ressenti
et, parfois, un relevé exhaustif des consommations de
soins et de médicaments par 'utilisation d’'un « carnet de
soins » (Belloc et al., 1971).

La notion méme de santé a fait 'objet de conceptualisations
successives, a la suite de la définition trés extensive
proposée par 'OMS (1948) de la santé comme « un
état de bien-étre physique, mental et social, et non
pas seulement comme une absence de maladie ou
d’infirmité » puis du changement de conception introduit
par la Charte d’Ottawa (1986) qui, d’'un objectif en tant
que tel, en a fait « une ressource pour vivre ». Plusieurs
auteurs en ont proposé des définitions détaillées et
structurées sans aborder directement les questions de
'opérationnalisation de la mesure et de ses propriétés.

Le développement de la réflexion sur la « bonne »
mesure de I'état de santé s’est accompagné d’'un double
mouvement de diversification et de formalisation des
instruments. La diversification répondait a un besoin
de couvrir 'ensemble des composantes du concept
multidimensionnel de santé et des profils ou situations
clinigues associés. Ainsi, les approches proposées
pour mesurer la santé ont varié selon de nombreux
paramétres :

— la dimension de la santé concernée (santé physique,
mentale, ou cognitive) ;

— le cadre théorique et disciplinaire (sciences du vivant
ou sciences humaines et sociales) ;

— le niveau de spécificité requis (mesure généraliste ou
bien ciblée sur des pathologies et des facteurs de risque
spécifiques) ;

— les outcomes principaux de l'analyse (événements
de santé, comportements de prévention, recours aux
soins, ...) ;

— les contraintes méthodologiques de collecte (taille
d’échantillon, durée d’entretien, ...)

La formalisation progressive de ces outils de mesure
a permis de s’assurer de leur validité, de garantir leur
comparabilité au cours du temps et leur harmonisation

entre sources de données, facilitant ainsi les comparaisons
longitudinales et internationales a partir de données
d’enquétes (Ware et al., 1981 ; de Bruin et al., 1996 ;
Nosikov & Gudex, 2003 ; McDowell, 2006).

Mesurer la santé par enquéte

Concepts sous-jacents

Selon la conception proposée par Blaxter (1985), les
instruments de mesure de I'état de santé peuvent
schématiquement relever de trois grands modeles : le
modeéle biologique (ou médical), le modele fonctionnel
et le modéle subjectif. Selon le modéle biologique, I'état
de santé peut étre évalué par les maladies diagnostiquées
ou déclarées et par des anomalies de I'examen clinique,
physiologique ou psychiatrique ; dans ce modéle, un
mauvais état de santé correspond a la non-conformité a
une norme physiologique ou psychique. Selon le modeéle
fonctionnel, I'état de santé est évalué par des indicateurs
de limitations fonctionnelles ou de restrictions d’activité,
un mauvais état de santé étant alors défini comme
I'inaptitude a réaliser des tdches normales ou a assurer un
réle social. Enfin, le modeéle subjectif regroupe I'ensemble
des indicateurs d’état de santé percu, les symptdmes et
les échelles de qualité de vie.

De facon complémentaire a cette conception en trois
grands modeles, les données collectées sur la santé peuvent
étre catégorisées selon leur nature « déclarative » ou «
mesurée » d’une part, et « généraliste » ou « spécifique
» d’autre part. Par nature, les enquétes par questionnaire
collectent des informations déclaratives, a partir des
réponses fournies par les participants. Dans le cas de
la santé, cette approche s’oppose a celle de données
mesurées, produites a partir de tests et de mesures
biométriques, qui sont plus répandues dans les suivis de
cohorte épidémiologique’. Par ailleurs, les instruments de
mesure sur la santé sont généralement constitués d’un
ensemble de questions et de recueils cohérents entre
eux constituant une grille ou une échelle homogene, et
permettant le cas échéant de calculer un score. Cet usage
s’est développé en réponse au besoin de cohérence, de
comparabilité et de validité des informations collectées.
Les questions et les échelles utilisées peuvent étre
généralistes, avec 'ambition de produire une mesure
globale des différentes composantes de la santé, ou bien
plus spécifigues a une dimension particuliére de la santé
ou a un contexte clinique précis.

Différents types de mesure

Cano & Hobart (2011) distinguent trois temps principaux
dans le développement des instruments de mesure de la
santé par enquéte.

1 Le caractere « déclaratif » ou « mesuré » d'une donnée de santé n'est pas entierement superposable avec la nature « subjective » ou « objective » de
I'information gu’elle cherche a apprécier. Dans une enquéte, contrairement a une cohorte épidémiologique, les informations intrinsequement objectives
(taille, poids, consommation de tabac, revenu, etc.) ne sont généralement connues que par les réponses des participants, qui sont potentiellement

entachés de biais de connaissance, de mémoire ou de désirabilité sociale.
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Les travaux pionniers des cliniciens a la fin des années
1940 se sont concrétisés par des échelles synthétiques
centrés sur le statut vital et le niveau d’autonomie.
L’échelle sur 10 niveaux produite par Karnosfky &
Burchenal (1949) en a constitué une premiére tentative
formelle, avant que des travaux sur la santé fonctionnelle
(Katz et al,, 1963 ; Rosow & Breslau, 1966) ne viennent
enrichir les dimensions considérées dans la mesure de
'lautonomie, selon une approche par les activités de la
vie quotidienne (ADL, Activities of Daily Living). Une
volonté de synthétisation et d’harmonisation a ensuite
permis de raffiner les échelles de mesure génériques
de I'état de santé et de la qualité de vie? Ont ainsi été
développés le Sickness Impact Profile (Bergner et al.,,
1976) et le Nottingham Health Profile (Hunt et al., 1985)
en santé publique, le SF-36 dans le cadre des travaux
de la Rand Corporation (Ware & Sherbourne, 1992), ou
FEQ5D (Brooks, 1996), une échelle de qualité de vie
synthétique répondant a des besoins particuliers de
calcul en termes d’utilité dans un cadre d’évaluation
médico-économique. Un troisieme temps a permis de
développer et de valider des échelles de mesure plus
ciblées, spécifiqgues a des contextes cliniques (santé
mentale, cancérologie, ...), thérapeutiques (pontage
coronarien, prothése de hanche, ...) ou populationnels
(personnes agées, personnes hospitalisées, ...).

La contrainte de parcimonie des questionnaires a conduit
a définir un ensemble minimal de questions permettant
une mesure standardisée de la santé a minima, qui doit
étre privilégié au niveau Européen dans les enquétes
ménages dont la santé ne constitue pas I'objet principal
(Robine & Jagger, 2003). Ce mini-module MEHM
(Minimum European Health Module) est la combinaison
de trois questions distinctes, couvrant chacune un
des modeles de la santé au sens de Blaxter : I'état de
santé percu pour la dimension subjective, la déclaration
d’une maladie chronique pour la dimension médicale et
une auto-évaluation des limitations d’activités pour la
dimension fonctionnelle. La mesure de I'état de santé
percu (self-perceived health) consiste a demander au
répondant d’évaluer son état de santé de maniére globale
sur une échelle verbale a cing niveaux (de Bruin et al.,,
1996). Dans la deuxiéme question (chronic morbidity), il
est demandé au répondant s’il souffre, oui ou non, d’'une
maladie ou d’'un probléme de santé chronique ou de
longue durée (Burata et al., 2003). La troisiéme question
s’appuie sur I'indicateur GALI (Global Activity Limitation
Index), qui demande a la personne dans quelle mesure
elle se sent limitée dans les activités que les gens font
habituellement en raison d’un probléme de santé qui dure
depuis au moins six mois, avec trois niveaux de réponse
possibles : « non limité », « limité, mais pas séverement »,
« séverement limité ».

De facon additionnelle, les enquétes santé documentent
souvent les recours aux soins et les consommations de
soins, qui sont a la fois déterminants, conséquences
et proxies de I'état de santé. En effet, ces données
peuvent constituer des mesures indirectes d’un état
de santé dégradé : c’est le cas par exemple du recueil
de certains traitements médicamenteux réguliers (anti-
diabétiques, anti-dépresseurs, ...) ou recours aux soins
spécifiques (passages aux urgences, hospitalisations).
Par ailleurs, les enquétes santé intégrent généralement
en routine d’autres dimensions d’intérét afin de capter
les déterminants usuels de la santé, comme les facteurs
de risque environnementaux et comportementaux :
addictions, pratiques a risque, alimentation, activité
physique, relations sociales, ...

Un évenement sanitaire comme la pandémie de Covid-19
a induit de nombreux changements dans la pratique
des enquétes santé - accélération des phases de
développement et de collecte de terrain, modification des
modes d’administration des enquétes - et fait émerger de
nouveaux questionnements sur la santé et le recours aux
soins (Scherpenzeel et al., 2020 ; Ward et al,, 2021). Du
point de vue de la pathologie elle-méme, il est nécessaire
de développer des questions cherchant a identifier les
personnes ayant contracté le Covid-19 et/ou souffrant de
formes longues du Covid a partir de listes de symptémes
précis. D’autres questions ont pour objectif de qualifier et
de quantifier les comportements de prévention primaire
(gestes-barriére, distanciation sociale, vaccination) ou
secondaire (tests de dépistage) des enquétés.

Finalité de la mesure

La conception sous-jacente de la santé renvoie souvent
au champ d’application et a la discipline impliquée.
En épidémiologie et en santé publique, une mesure
déclarative peut étre considérée comme une mesure
par défaut, comme le proxy d’un « vrai » état de santé
qui n’a pas pu faire I'objet d’une observation clinique
appropriée. La doctrine des enquétes en sciences sociales
est plutét d’envisager I'intérét intrinséque de disposer de
mesures déclaratives, complémentaires et subjectives
de la santé. D’une part, leur diversité permet de couvrir
I'intégralité des dimensions de la santé et potentiellement
de reconstituer un indicateur synthétique de santé,
sous I’hypothése gu’il existerait un état de santé latent
inobservable qui déterminerait simultanément toutes
ces variables (Shmueli, 2002). D’autre part, une donnée
déclarative et subjective permet d’obtenir une mesure
homogéne, affranchie des effets de diagnostic et de
contact avec le systeme de soins ; cela présente un intérét
spécifique pour les personnes qui recourent peu aux
soins et pourraient ne pas avoir conscience de certaines
maladies dont ils souffrent simplement parce gu’on ne les

2 Le terme « qualité de vie » (quality of life) renvoie habituellement a une perspective de mesure de la santé plus holiste que celle de « I'état de santé »
(health status), bien que les termes soient apparentés et parfois utilisés de maniére interchangeable (Karimi & Brazier, 2006). La littérature médico-
économique mobilise ainsi le terme spécifique de « qualité de vie liée a la santé » (health-related quality of life), essentiellement dans le contexte de

calculs de valeurs d'utilité, au sens économique du terme.
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LA VALIDATION METROLOGIQUE

Les enjeux de la mesure par enquéte pour une notion aussi
subjective et multidimensionnelle que la santé peuvent étre
résumeés par deux interrogations fondamentales : que mesure-
t-on et avec quel degré de précision ?

Ces interrogations ont favorisé I'essor de travaux cherchant a
tester la sensibilité des instruments de mesure puis tenter de
les « valider ». Le principe de validation psychométrique est
devenu central dans le développement et 'utilisation de tous
les instruments de mesure de I'état de santé, en épidémiologie
comme dans les autres sciences mobilisant des données
déclaratives (Carle, 2014). Ce principe consiste a s’assurer des
bonnes propriétés des outils de mesure a I'aide de méthodes
statistiques appropriées : validité, reproductibilité, cohérence
interne et externe, prédictivité.

La validité renvoie a différentes sous-notions : la validité
de construit et la validité de critére cherchent a évaluer
dans quelle mesure I'outil parvient a capturer de maniéere
opérationnelle le concept qu’il est censé mesurer ; la validité
de contenu cherche a vérifier que 'outil intégre I'ensembles
des dimensions du concept considéré ; la validité d’apparence
chercher a savoir si le test semble cohérent et s’il est bien
percu a la fois par les répondants et par les spécialistes du
domaine.

Les notions de reproductibilité et de répétabilité interrogent
la capacité de 'outil a produire des résultats similaires dans
des conditions de réalisation similaires.

La cohérence interne renvoie au degré de corrélation constaté
des différents items ou blocs de questions d’'un méme outil
entre eux, et la cohérence externe interroge la capacité de
I'outil a étre en concordance avec une mesure externe de
référence (outil de mesure préexistant ou jugement clinique).

Une derniére notion fondamentale concerne la prédictivité,
c’est-a-dire la capacité d’'un outil a prédire correctement la
réalisation d’'un évenement ou d’'une mesure de référence.
Dans le cas de la santé, il s’agit de tester le caractére prédictif
d’une mesure déclarative sur la survenue d’'une maladie, d’un
état de dépendance ou du déces.

leur a pas diagnostiquées. A cet égard, la santé subjective
peut étre envisagée comme une mesure plus holiste, qui
transcende les approches strictement biologiques et
fonctionnelles de la santé.

La stratégie d’analyse envisagée conditionne également
le choix de la bonne mesure. Si I'état de santé est envisagé
comme mesure d’intérét intrinseéque de I'analyse, il
est souhaitable que les variables associées aient des
propriétés statistiques facilitant I'analyse empirique :
variable unique ou en nombre restreint, caractere continu
ou ordinal, ... A I'inverse, mobiliser des mesures d’état de
santé comme variables indépendantes ou de contréle
dans I'analyse autorise plus de souplesse dans le nombre,
la structure et le degré de corrélation des informations
collectées et utilisées.

Sensibilité de la mesure

En dépit des efforts de standardisation ayant permis de
définir des instruments de mesure comparables et validés,

il demeure de facto une certaine hétérogénéité dans les
choix effectués et les caractéristiques méthodologiques
des grandes enquétes, qui sont susceptibles d’influer sur
la sensibilité de la mesure.

Par exemple, la mesure des maladies chroniques ou
aiglUes dont souffrent les répondants est sujette a des
variations importantes selon la structuration du recueil :
guestion ouverte ou fermée et niveau de détail de la liste
de pathologies proposée. Ainsi, le risque « d’effet de
liste » par lequel le répondant est conditionné en fonction
de la liste des pathologies qui lui sont suggérées est bien
connu dans la pratique des enquétess.

Les modifications minimes de formulation des questions
et des items de réponse, notamment dans le cadre de
la transposition d’une question en langue nationale,
constituent une autre source potentielle d’hétérogénéité
de réponse inobservée. Par exemple, la formulation des
cing items verbaux de réponse a la question de santé
subjective qui fait consensus dans le MEHM (very good,
good, fair, bad, very bad) n’est pas celle qui est utilisée
dans certaines grandes enquétes ménages ou dans
d’autres pays. Aux Etats-Unis, la formulation privilégiée
(excellent, very good, good, fair, poor) differe a la fois
dans les termes employés et dans la structure du gradient
d’état de santé, puisque I'itemm médian de réponse est
« good » dans cette formulation et « fair » dans la
formulation Européenne standard. La transposition en
Francais des termes peut également différer selon les
enquétes et les époques : on trouve ainsi les termes
« acceptable », « passable » ou « moyen » comme
traduction du mot « fair », ce qui biaise la comparaison
des mesures. Des écarts significatifs dans la prévalence
des limitations fonctionnelles ont également été
démontrés dans une expérimentation comparant quatre
formulations alternatives de l'indicateur GALI (Cambois
et al, 2016).

L'emplacement d’'une question par ailleurs identique peut
aussi conditionner largement les niveaux de réponse.
Un travail sur I'impact des conditions de collecte sur la
mesure de la santé percue a partir de 'enquéte SHARE a
mis en évidence non seulement un effet de formulation
mais également un effet de placement de la question
(Clark & Vicard 2007), les auteurs concluant ainsi que
« dans tous les pays de I'échantillon, les individus enquétés
déclarent en moyenne des niveaux de santé subjective
supérieurs apreés avoir répondu a un questionnaire détaillé
de santé »*.

Enfin, toutes choses égales par ailleurs, des disparités
systématiques de réponse aux questions subjectives
de santé peuvent exister entre pays ou entre groupes

3 Un répondant sera plus susceptible de cocher une pathologie qui lui est proposée dans une liste que de la mentionner spontanément en réponse
a une question ouverte, en particulier pour les maladies dont les manifestations sont ponctuelles ou peu symptomatiques. L'amplitude de cet effet
dépend de la structure de la liste : nombre, ordre et terminologie des maladies citées.

4 Une interprétation possible de cette augmentation systématique du niveau de santé déclaré lorsque la question sur la santé percue arrive a la fin du
questionnaire est qu'apres s'étre vus décrits de nombreux problémes de santé dont ils pourraient potentiellement souffrir, les répondants sont amenés,

en moyenne, a réviser leur jugement en relativisant leurs propres troubles.

Données, Numérique, Santé en Société — N°3 — Mai 2024




TRAVAUX DE VALIDATION EN SANTE

Les nombreuses études de validation conduites ont permis
de dégager certains consensus sur les instruments de mesure
a privilégier, bien que leur validité soit toujours a confirmer
lorsque les conditions d’utilisation different du contexte
initial dans lequel ils ont été développés. Ainsi, de nouvelles
preuves de validité sont requises lorsque qu’un instrument
est utilisé dans des circonstances particulieres : utilisation
partielle d’un sous-ensemble de questions, adaptation en
langue nationale, changement de mode d’administration
(du face-a-face au téléphone, ou de 'administration par un
clinicien a un enquéteur professionnel), utilisation restreinte
sur des sous-populations d’intérét (pathologies spécifiques,
personnes ageées, ...).

Le lecteur intéressé peut consulter, par exemple, Brazier et al.
(1992) pour I'étude princeps de validation de I’échelle SF-36,
Avlund et al. (1993) sur la validité de construit et de contenu
de la grille des ADL, Cox et al. (2009) pour la validation du
mini-module MEHM, Van Oyen et al. (2018) pour une revue
systématique des travaux de validation de I'indicateur GALI
ou Haute Autorité de Santé (2020) pour une perspective
d’ensemble de la validité de I'échelle EQ-5D en France. De
nombreux travaux ont également permis d’établir la validité
prédictive des mesures subjectives de santé, en particulier
de la question d’état de santé percu. Cette mesure unique
constitue en effet un prédicteur robuste de la mortalité (Idler
& Benyamini, 1997 ; Franks et al., 2003), de la dépendance
(Lee, 2000) et de la prévalence de plusieurs maladies
chroniques (Latham & Peek, 2013). Sa validité prédictive
semble méme avoir augmenté dans le contexte de mutation
épidémiologique des derniéres décennies (Schnittker &
Bacak, 2014).

Ces travaux de validation des instruments de mesure de la
santé n’épuisent pas la question de leur sensibilité et de leur
périmetre d’utilisation. En pointant les limites inhérentes aux
méthodes de validation, Cano & Hobbart (2011) mettent en
garde contre 'utilisation inconditionnelle des indicateurs
d’état de santé au-dela du champ de la recherche, dans une
perspective d’évaluation des politiques de santé et d’aide a la
décision publique : “This leads us to the central problem with
health measurement, which is that we cannot currently be
sure what most rating scales are measuring. This is because
the methods we have in place to ensure the validity of rating
scales fall short of what is actually required.”

sociaux homogenes®. Cela engendre un biais potentiel
dans la comparaison des autres facteurs individuels
de différenciation de I’état de santé, notamment
dans la mesure des inégalités sociales de santé. Cette
hétérogénéité a été particulierement établie pour les
mesures de santé subjective. Jlirges (2007) conclut a
'existence de différences systématiques entre pays et
contextes culturels dans les niveaux moyens de réponse
a la question de santé percue, toutes choses égales par
ailleurs. De nombreux travaux ont mis en lumiére une
variabilité interpersonnelle systématique conditionnée
par le groupe social (éducation, revenu, ...) qui se traduit
généralement par une tendance des personnes les plus
défavorisées a surévaluer un état de santé donné par
rapport aux autres (Etilé & Milcent, 2006 ; Rossouw et
al., 2018). Ce résultat explique pourquoi, en moyenne, les
personnes défavorisées sous-estiment davantage leurs
problémes de santé, ce qui peut minorer 'amplitude
des inégalités sociales de santé subjective mesurées a
partir d’enquétes. La nature méme des pathologies dont

souffrent les personnes semble conditionner également
les écarts de déclaration de santé percue (Van Doorslaer
& Gerdtham, 2006). Enfin, I'dge et le sexe constituent
des facteurs de distorsion des niveaux moyens de santé
percue, avec une propension a juger sa santé plus
favorablement chez les femmes (lburg et al.,, 2001) ou
chez les personnes agées (Baron-Epel & Kaplan, 2001).

De tels travaux ne sont rendus possibles qu’en calibrant
les réponses aux guestions de santé subjectives par
rapport a une norme externe de santé prise en référence.
Cette norme externe peut consister en une mesure
annexe considérée comme un proxy de la « vraie » santé,
gu’il s’agisse du résultat d’un examen clinigue ou d’un
indicateur construit par imputation statistique a partir
d’autres variables de santé, comme dans Jurges (2007).
Cette norme de santé peut également étre définie a
partir de la méthode des vignettes-étalon (anchoring
vignettes), qui consiste schématiqguement a caractériser
plusieurs situations de vie quotidienne et d’état de santé
pour des individus fictifs, puis présenter ces descriptions
aux enquétés et leur demander d’évaluer la santé de
ces individus fictifs selon la méme métrique que la
mesure d’intérét (King et al.,, 2004). Leurs réponses a
ces différentes vignettes permettent d’étalonner leur
propre norme individuelle de ce gu’est une bonne ou
une mauvaise santé, et ainsi de purger les comparaisons
interpersonnelles de ces biais d’états de santé de sous-
ou de sur-estimation systématique des problémes de
santé (Bago d’Uva et al., 2011).

Diversité des approches dans I'enquéte
SHARE

L’enquéte européenne, longitudinale et multidisciplinaire
SHARE (Survey on Health, Ageing and Retirement in
Europe) aupres des personnes de 50 ans traite une
diversité de thématiques liées a 'emploi, a la retraite ou
a la santé envisagés sous le prisme du « vieillissement »
(Borsch-Supan et al.,, 2013). L’Encadré de derniére page
propose une description compléete de SHARE et ses
opérations de collecte satellites, comme le protocole
rétrospectif SHARELIFE sur les histoires de vie ou les
enquétes SHARE-Corona ciblées sur la pandémie de
Covid-19.

L’enquéte SHARE intégre une grande variété de mesures
relatives a la santé couvrant I'ensemble des modéles
(médical, fonctionnel, subjectif) et des dimensions
(physique, mentale, cognitive) de la santé, a partir
d’outils validés permettant la comparaison internationale
(Mehrbrodt et al,, 2019). Une des richesses de I'enquéte
SHARE est notamment d’associer a ces mesures
essentiellement déclaratives des données objectives,
c’est-a-dire mesurées a l'aide de tests spécifiques.

5 Il s'agit d’'un cas particulier du probléme usuel en méthodologie d’enquétes dans l'utilisation des questions par items et des biais sur la fagcon dont
les participants les comprennent et y répondent en raison de différences inobservées (cognitives, culturelles, historiques, institutionnelles), probleme

connu sous le nom générique de « Differential ltem Functioning ».
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Santé physique

La mesure de la santé physique dans SHARE s’appuie sur
le recueil de la biométrie (taille et poids, éventuelle perte
de poids récente et cause associée), la déclaration des
problémes de santé chroniques a travers une liste fermée
de 17 pathologies® ou de la survenue d’événements de
santé aigus d’intérét particulier chez les personnes de
50 ans et plus (infarctus, AVC, cancer, fracture de la
hanche), ainsi que sur I'auto-évaluation de la vue, de
audition et de la dentition. De facon complémentaire,
une question porte sur la survenue d’évenements ou
de troubles spécifiques au grand dge au cours des 6
derniers mois : les chutes, la peur de chuter, des vertiges
et étourdissements, ou un état de fatigue/épuisement
chronique (Almada et al., 2021). Enfin, la perception
des répondants est également sollicitée vis-a-vis des
douleurs qu’ils peuvent ressentir, en termes d’intensité (3
niveaux : « légere », « modeérée », « forte »), de localisation
(7 modalités) et de durée (plus ou moins de 6 mois).
L’Encadré en page 7 présente le détail des modalités de
réponse proposées pour la plupart des mesures de santé
présentées.

Les enquétes SHARE-Corona ont cherché a apprécier
la prévalence des infections par le Covid-19 a travers
des questions sur les tests de dépistage positifs, les
symptdmes ressentis pouvant évoquer un tableau clinique
de phase aigué de Covid-19 ainsi, éventuellement, que les
symptdmes de long terme suggérant I'existence d’un
Covid long’.

La dimension fonctionnelle de la santé physique est
appréhendée par des mesures usuelles des deux
dimensions connexes que sont les limitations d’activité et
les limitations fonctionnelles. Les premiéres sont mesurées
par la grille des ADL (Activities of Daily Living) et iADL
(instrumental ADL) qui évaluent le degré d’autonomie
du répondant sur 6 activités basiques et 9 activités
dites « instrumentales » (Katz et al,, 1963 ; Lawton &
Brody, 1969). Les autres limitations fonctionnelles sont
appréciées par les difficultés persistantes pour réaliser
certaines activités physiques standards du quotidien,
parmi une liste de 10 activités soumises aux répondants
(Rosow & Breslau, 1966). Voir ’'Encadré en page 7 pour
plus de détail.

De facon complémentaire, 'enquéte SHARE documente
avec précision l'aide recue par les répondants® ainsi
que les équipements a leur disposition pour pallier
les éventuelles pertes d’autonomie. Sont plus
particulierement recueillies les informations relatives a
I'identité des aidants (professionnel, conjoint ou proche
bénévole), la nature de 'aide recue (soins a la personne,

aide logistique, aide administrative), son intensité
(volume horaire hebdomadaire moyen) ainsi que son
adéquation aux besoins. Dans ce dernier cas, il s’agit de
demander au répondant a quelle fréquence il ressent
que l'aide qui lui est apportée répond effectivement a
ses besoins (sur 4 niveaux : « toujours », « en général »,
« parfois », « jamais »). Parmi les dispositifs pouvant aider
les répondants a gérer leurs limitations fonctionnelles,
des questions usuelles leur sont soumises afin de savoir
s’ils portent habituellement des verres correcteurs et des
aides auditives ou s'ils disposent de certains équipements
pour faciliter leur autonomie, et spécifiquement leur
mobilité, parmi une liste de 10 équipements : canne,
déambulateur, télé-assistance, ...

Enfin, SHARE intégre les trois questions du MEHM, c’est-
a-dire la déclaration d’un probléme de santé de longue
durée, l'auto-évaluation des limitations d’activité via
I'indicateur GALI et, enfin, I’état de santé percu. Pour
cette derniere question, c’est la version plus habituelle
aux Etats-Unis qui a été retenue pour la formulation des
cing modalités de réponse proposées au répondant a
partir de la vague 2 de I'enquéte : excellent (excellente),
very good (trés bonne), good (bonne), fair (acceptable),
poor (médiocre). Lors de la vague 1 de SHARE, une
assignation aléatoire des répondants a cette formulation
ou a la formulation alternative (very good, good, fair,
bad, very bad) avait permis de mettre en évidence
I'influence de la formulation et du design d’enquéte
sur la sensibilité et la prédictivité de cette mesure de
santé percue (Clark & Vicard, 2007 ; Jurges et al., 2008 ;
Exterkate & Lumsdaine, 2011).

En vagues 1 et 2, SHARE a mobilisé la technique des
vignettes-étalon afin d’évaluer les normes personnelles
de représentation de la bonne et de la mauvaise santé
des répondants, puis d’ajuster les comparaisons d’état
de santé entre sous-populations selon ces normes. Le
protocole était appligué a six mesures subjectives du
guestionnaire : la douleur, la tristesse et les troubles
de la mémoire, de la concentration, de la mobilité et
du souffle. La mise en ceuvre consistait a décrire 3
situations fictives d’intensité variable pour chacun de ces
6 thémes (cf. Encadré en page 7), puis de demander a
un sous-échantillon de répondants de juger le niveau de
difficultés des individus fictifs sur la méme échelle que
celle utilisée pour évaluer leur propre niveau de difficultés
(sur 5 niveaux : « aucun », « léger », « moyen », « grave »,
« extréme »). Les situations fictives étaient présentées
dans deux ordres différents selon une répartition aléatoire
des répondants.

6 La liste de maladies utilisée dans SHARE a été légérement modifiée au fil des vagues, certaines pathologies ayant été écartées aprés les premiéres
vagues (asthme, ostéoporose) et d’autres ajoutées (troubles mentaux, polyarthrite rhumatoide). Voir Encadré en page 7 pour plus de détails.

7 Les listes de symptdmes utilisées ont évolué dans les différentes enquétes santé au gré des connaissances clinigues sur le Covid-19. Lors de sa seconde
vague (été 2021), 'enquéte SHARE-Corona s'est appuyée sur la synthése du European Center for Diseases Control pour établir la liste de symptémes
susceptibles d’étre attribuables a une forme longue du Covid-19. Voir Encadré en page 7

8 SHARE documente également, de facon symeétrique, I'aide éventuellement apportée par le répondant a des proches : nature et fréquence de l'aide,

identité de la personne aidée.
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MODALITES DES PRINCIPALES QUESTIONS DE SANTE DANS SHARE

Liste des 17 maladies chroniques soumises au répondant :

1- Maladie cardiaque, insuffisance coronarienne, angine de poitrine ou infarctus du myocarde ou tout autre probleme cardiaque,
y compris insuffisance cardiaque ; 2- Hypertension artérielle, tension élevée ; 3- Cholestérol, hypercholestérolémie ; 4- Accident
vasculaire cérébral ou maladie cérébro-vasculaire, attaque cérébrale ; 5- Diabéte, glycémie élevée ; 6- Maladie pulmonaire
chronique, telle que bronchite chronique ou emphyseme ; 10-Cancer ou tumeur maligne, y compris leucémie ou lymphome, a
I'exclusion des cancers de la peau a évolution bénigne ; 11- Ulcére gastrique ou duodénal ; 12- Maladie de Parkinson ; 13- Cataracte ;
14- Fracture de la hanche ; 15- Autres fractures ; 16- Maladie d’Alzheimer, démence, troubles de fonctionnement du cerveau, sénilité
ou toute autre dégradation sérieuse de la mémoire ; 18- Autres troubles affectifs ou émotionnels, incluant I'anxiété, problémes
nerveux ou psychiatriques ; 19- Polyarthrite rhumatoide ; 20- Arthrose ou autres rhumatismes ; 21- Maladie rénale chronique ;
96- Aucune ; 97- Autres affections non mentionnées.

Liste de symptomes susceptibles d’étre attribuables a une forme longue du Covid-19 :
Fatigue ; Toux, encombrement des bronches, essoufflement ; Perte du golt ou de l'odorat ; Maux de téte ; Douleurs ou
inflammations articulaire ; Douleurs thoraciques ou abdominales ; Diarrhée, nausée ; Confusion mentale ; Autre (précisez).

Localisation des douleurs éventuelles :
Dos ; Hanches ; Genoux ; Autres articulations ; Bouche et dents ; Autres parties du corps (a I'exception des articulations) ; Partout.

Liste des 6 activités de la vie quotidienne (ADL) :
Se lever du lit ; Se déplacer ; S’habiller ; Se laver ; Se nourrir ; Utiliser les toilettes.

Liste des 9 activités instrumentales de la vie quotidienne (iADL) :
Faire les courses ; Passer un appel téléphonique ; Prendre des médicaments ; Jardiner/bricoler ; Sortir de son domicile et utiliser
les transports ; Faire sa lessive ; Gérer son argent ; Préparer un repas chaud ; Savoir se repérer en utilisant une carte.

Liste des 10 activités considérées pour évaluer les limitations fonctionnelles :

Monter un ou plusieurs étage par les escaliers sans se reposer ; Se pencher ; S’agenouiller ou s’accroupir ; Lever ou étendre les
bras au-dessus de I'épaule ; Tirer ou pousser des objets volumineux (comme un fauteuil) ; Soulever ou porter des poids de plus
de 5 kg (comme un gros sac de provisions) ; Marcher sur une distance de 100 métres ; Rester assis pendant 2 heures ; Se lever
d’une chaise apres étre resté longtemps assis ; Saisir une petite piéce de monnaie sur une table.

Liste des 10 équipements pouvant pallier la perte d’autonomie :

Canne ou béquille ; Déambulateur ; Chaise roulante manuelle ; Chaise roulante électrique ; Scooter (ou buggy) pour personnes
dgées ; Ustensiles spéciaux pour manger ; Alarme individuelle ; Barres ou poignées d’appui (pour faciliter les mouvements et
pour garder I'équilibre) ; Sieges de toilettes surélevés avec ou sans accoudoirs ; Serviettes pour incontinence ; Aucun de ceux-
ci; Autres objets (Précisez).

A titre d’exemple, trois vignettes relatives a la douleur soumises en vague 1:

— « Henri a mal dans tout son bras droit et son poignet pendant sa journée de travail. Cela est partiellement atténué la soirée
lorsqu’il ne travaille plus devant l'ordinateur. En général, au cours des 30 derniers jours, quel niveau de douleur physique
Henri a-t-il éprouvé ? »

— « Paul a un mal de téte une fois par mois qui diminue aprés qu’il a pris un cachet. Pendant qu’il a mal a la téte, il peut mener
ses activités quotidiennes. [idem ibid.] »

— « Charles a mal aux genoux, aux coudes, aux poignets et aux doigts, et la douleur est presque continuellement présente. Bien
que les médicaments aident, il ne se sent pas bien lorsqu’il se déplace, qu’il tient ou souléve quelque chose. [idem ibid.] »

Liste des 12 dimensions de I’échelle EURO-D :
Tristesse/déprime ; Culpabilité ; Irritabilité ; Energie ; Capacité de concentration ; Appétit ; Sommeil ; Espoirs pour le futur ;
Idéations suicidaires ; Capacité a prendre du plaisir ; Perte d’intérét ; Crises de pleurs.

Exemples de questions de I’échelle CASP-12 :

« A quelle fréquence pensez-vous que votre dge vous empéche de faire ce que vous voudriez ? » (Control) ; « A quelle fréquence
pensez-vous que le manque d’argent vous empéche de faire ce que vous voulez ? » (Autonomy) ; « A quelle fréquence trouvez-
vous que la vie offre beaucoup de possibilités ? » (Self-realisation) ; « A quelle fréquence abordez-vous chaque nouvelle journée
avec plaisir ? » (Pleasure).

Exemples de questions utilisées pour évaluer la mémoire sémantique :
« En régle générale, qu’est-ce que les gens utilisent pour couper du papier ? » ; « Comment s’appelle le genre de plantes a épines
qui poussent dans le désert ? »

En vague 8 de SHARE, pour évaluer le degré de praxie/dyspraxie des répondants, il leur était demandé de reproduire un dessin
de cube et un dessin figurant deux signes infini () enchevétrés et, par ailleurs, de dessiner une horloge en représentant les
chiffres puis en placant les aiguilles a « 5h10 ».

Liste des 15 traitements médicaments réguliers soumis au répondant :

1- Médicaments pour le cholestérol ; 2- Médicaments pour I’hypertension ; 3- Médicaments pour problémes coronariens ou
cérébro-vasculaires ; 4- Médicaments pour d’autres problémes cardiaques ; 6- Médicaments pour le diabéete ; 7- Médicaments
pour des douleurs ou inflammations articulaires ; 8- Médicaments pour d’autres douleurs (maux de téte, mal de dos, etc.) ;
9- Médicaments pour dormir ; 10- Médicaments pour l'anxiété ou la dépression ; 11- Médicaments pour l'ostéoporose ; 13-
Médicaments pour les bralures d’estomac ; 14- Médicaments pour la bronchite chronique ; 15- Médicaments pour supprimer les
inflammations (uniquement glucocorticoides ou stéroides) ; 96- Aucun médicament ; 97-Autres médicaments, non cités dans
la liste.

Les données de vignettes issues de SHARE ont prouvé
leur intérét méthodologique (Gupta et al., 2009) et leur
utilité pour améliorer la robustesse des comparaisons
d’état de santé et de recours aux soins (Lardjane &

Dourgnon, 2007 ; Sirven et al.,, 2012 ; Mojtabai, 2016).
Pourtant, elles ont été abandonnées a partir de la vague
4 de SHARE a la suite d’arbitrages de taille et de durée
d’administration du questionnaire, et en raison de leur
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contexte d’application relativement restrictif. En effet,
si cette méthode est bien adaptée a des questions
spécifiques sur des dimensions précises de la santé, elle
n’est pas applicable pour des mesures généralistes de
santé subjective comme I'état de santé percu. De plus,
I'utilisation de vignettes-étalon repose implicitement
sur des hypothéses paramétriques contraignantes sur
la facon dont les individus évaluent et hiérarchisent les
différents états de santé.

Santé mentale et relationnelle

La santé mentale est appréhendée dans SHARE en
premier lieu par I’échelle de dépression Euro-D (European
Depression Scale) reprise in extenso. Celle-ci consiste
a demander au participant s’il a ressenti ou s’est senti
concerné (Oui / Non) par 12 symptémes et états
psychiques distincts (cf. Encadré en page 7). Cette échelle
a été développée en synthétisant plusieurs outils de
mesure préexistants pour obtenir une mesure comparable
de la dépression dans plusieurs pays Européens (Prince
et al,, 1999), notamment dans le contexte gériatrique
(Copeland et al.,, 2004).

Trois items proviennent d’'une échelle proposée par
Hughes et al. (2004) cherchant a mesurer le sentiment
de solitude de maniére indirecte. Il est ainsi demandé au
répondant a quelle fréguence il se sent isolé des autres
(isolated from others), exclu (left out) ou en manque
de compagnie (lack companionship), sur une échelle
de Likert a 3 niveaux (« souvent », « parfois », « jamais
ou presque jamais »). Elles sont complétées par une
quatriéme question, structurée a I'identique, qui permet
au répondant d’exprimer de maniere directe et subjective
la fréquence a laquelle il se sent seul (fonely).

De facon plus indirecte, un module spécifique de SHARE
s’'intéresse a la mesure générale du bien-étre et de la
qualité de vie, avec une forte connotation psychique. Ce
module intéegre notamment I'’échelle CASP-12 (Control,
Autonomy, Self-realisation, Pleasure) qui appréhende
ces dimensions du bien-étre a l'aide de trois questions
chacune (Wiggins et al., 2008). |l est demandé au
répondant a quelle fréquence il ressent différents types
d’é@motions ou de sentiments liés a ces 4 dimensions
psychiques, a partir d’'une échelle de Likert a 4 niveaux
(« souvent », « parfois », « rarement », « jamais »).

Santé cognitive

L’appréciation des aptitudes cognitives, et
particulierement de la mémoire, constitue une dimension
d’analyse centrale dans I'enquéte SHARE.

Celles-ci sont objectivées a I'aide de tests cognitifs
soumis au répondant largement inspirés de la grille MMSE
(Mini-Mental State Examination) développée par Folstein

et al. (1975).

Le premier test porte sur la capacité du répondant a
indiquer correctement la date du jour (année, mois, jour,
jour de la semaine). Ensuite, le questionnaire propose des
tests de mémoire sémantique et de mémoire épisodique.
La mémoire sémantique est évaluée par la capacité des
répondants a donner trois mots basiques a partir de
leur définition. L'appréciation de la mémoire épisodique,
qui est 'une des premiéres aptitudes cognitives a se
dégrader avec le vieillissement neurologique (Prull et al.,
2000), repose sur la lecture a haute voix d’une liste de 10
mots simples au répondant ; on lui demande ensuite de
citer les mots dont il se souvient, juste apres leur lecture
puis a houveau quelques minutes plus tard.

Au-dela de I'’évaluation de la mémoire, SHARE prévoit
des tests pour évaluer les aptitudes cognitives en
matiére d’aisance verbale (verbal fluency), de fonctions
exécutives, de calcul mental et de praxie (capacité a
dessiner et représenter dans I'espace). Pour la mesure
d’aisance verbale, on demande au répondant d’énumérer
le plus de noms d’animaux possibles en 1 minute. Cet
exercice est largement privilégié dans la littérature en
raison de sa facilité de mise en ceuvre et son adaptabilité
a une diversité de langues et de contextes culturels
(Rosen, 1980). Les fonctions exécutives® sont mesurées
par un exercice consistant pour le participant a compter
a I'envers le plus vite possible sans erreur. L’aptitude
au calcul mental est appréciée a travers un exercice de
soustractions successives (de 7 en 7 a partir de 100) ainsi
que par l'application de pourcentages simples. Enfin, des
exercices de dessin, avec ou sans modeéle, sont soumis au
répondant afin d’évaluer leur degré de dyspraxie.

Depuis la vague 8, une nouvelle question permet
d’approcher une dimension cognitive annexe, celle de la
littéracie en santé (health literacy), c’est-a-dire le niveau
de compréhension par un individu des termes complexes
liés a sa santé et sa prise en charge médicale. Elle est
évaluée de maniere indirecte par la fréquence a laquelle
le répondant ressent un besoin d’aide extérieure pour
comprendre les documents médicaux (sur une échelle
de Likert a 5 niveaux, de « toujours » a « jamais »). Cette
dimension est fortement corrélée au recours aux soins
et a I'’état de santé (Nutbeam, 2008), bien que la validité
psychométrique des outils utilisés pour I’évaluer soit
jugée imparfaite (Jordan et al., 2011).

Ces tests cognitifs sont complétés par une auto-évaluation
de la part du répondant. Celle-ci repose sur le jugement
que porte le répondant, d’'une part, sur sa mémoire
en niveau absolu (sur 5 niveaux, de « excellente » a
« médiocre ») et relatif par rapport a la vague précédente
(sur 3 niveaux : « meilleure », « plus ou moins la méme »,
« moins bonne »), et, d’autre part, sur son aptitude a lire

9 Les fonctions exécutives désignent, au sens large « I'ensemble des processus mentaux que met en ceuvre une personne pour gérer ses comportements,
ses pensées et ses émotions lors d’une situation nouvelle qui nécessite de résoudre un probleme pour lequel nos stratégies habituelles et connues ne
suffisent pas ». L'exercice consistant a faire compter le répondant a I'envers afin de mesurer le temps nécessaire et les éventuelles erreurs est usuel en

pratique gériatrique pour caractériser la dysfonction exécutive.
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et écrire (sur 5 niveaux, de « excellente » a « médiocre »).

Dans les cas ol I'enquété n’est pas en mesure d’effectuer
ces tests et ou un proxy le supplée pour répondre au
qguestionnaire SHARE, il est demandé a ce proxy d’évaluer
le maintien ou la dégradation des facultés cognitives de
lenquété sur plusieurs attributs de sa mémoire (mémoire
générale, des dates, des évenements, des conversations
et des personnes), sur sa capacité d’apprentissage ou sur
ses aptitudes pratiques de la vie quotidienne (gestion des
finances, capacité a se rendre quelque part, a se repérer
et a revenir de maniére autonome, ...).

Mesures objectives

Dés la premiere vague de I'enquéte, SHARE a instauré
une mesure de la force de préhension (grip strength) des
deux mains a l'aide d’'un dynamométre mécanique. Cette
mesure simple constitue un trés bon facteur prédictif
des risques de fragilité, de dépendance et de morbi-
mortalité des personnes agées (Syddall et al.,, 2003)
qui a été largement utilisée dans les travaux basés sur
SHARE, notamment pour établir sa corrélation avec les
troubles dépressifs (Marques et al., 2021) ou la mortalité
toutes-causes (Lépez-Bueno et al.,, 2022). Un test de
débit expiratoire maximal (peak flow) a été conduit
pendant plusieurs vagues, avec pour objectif de détecter
les difficultés respiratoires des répondants, liées par
exemple a 'asthme ou une bronchite chronique. Deux
tests cherchant a mesurer la faiblesse musculaire des
personnes agées, usuels en gérontologie, ont été mis
en oceuvre lors des premiéres vagues de SHARE. Le
test du « lever de chaise », qui consiste a chronométrer
le temps nécessaire a un répondant pour se lever et
se rasseoir 5 fois de suite avec les bras croisés sur la
poitrine, constitue un bon prédicteur du risque de chute
chez les personnes dgées (Nevitt et al., 1989). Le test de
« vitesse de marche » consiste a chronométrer le temps
nécessaire a un répondant pour parcourir 2,5 métres,
distance considérée comme la plus adaptée dans le cas
des personnes agées fragiles (Zaninotto et al.,, 2013).

La vague 6 de SHARE a mis en place la collecte de
gouttes de sang séchées (dried blood spots) aupres
d’un sous-échantillon de participants afin de permettre
le dosage de 18 biomarqueurs (hémoglobine glyquée,
cholestérol, triglycérides, ...). Le recueil était organisé
par auto-préléevement de trois gouttes de sang séché
sur une bandelette de papier, donc sans intervention
de I’enquéteur ou d’un tiers. En dépit des défis
méthodologiques, éthiques et légaux, la faisabilité de
ce dispositif s’est révélée satisfaisante (Bdérsch-Supan et
al., 2019).

En vague 8, un protocole spécifique cherchait a
produire une mesure objective de I'activité physique
en proposant a un sous-échantillon de participants de

porter un accélérométre sur le haut de la cuisse pendant
8 jours consécutifs, jour et nuit. Le recours a ce petit
appareil qui capte avec précision les mouvements des
enquétés présente un double intérét de recherche :
épidémiologigue, en permettant une analyse de
'activité et la sédentarité et leur impact sur la santé, et
méthodologique, en permettant de comparer et calibrer
les niveaux d’activité physique déclarés avec les données
collectées par accélérométre. Ce type de protocole a déja
démontré sa bonne acceptabilité en population générale
et sa validité métrologique dans la mesure de l'activité
physique des personnes dgées (Menai et al.,, 2017), qui
est fortement associée au maintien de leur autonomie
fonctionnelle. Malheureusement la survenue brutale
de I'’épidémie de Covid-19 a partiellement perturbé ce
protocole (Bergman et al., 2022).

Recours aux soins

Les informations relatives aux recours au systéme de
santé et aux soins complétent utilement les mesures
directes de santé, en tant qu’approximations d’une
dégradation de I'état de santé.

Ce module spécifiqgue du questionnaire SHARE
s’appuie tout d’abord sur le relevé du nombre annuel
de consultations de médecins libéraux (généralistes et
spécialistes) et de séjours a I’hdpital, en établissement
de rééducation-réadaptation, en établissement de long
séjour ou pour personnes adgées au cours des douze
mois précédents’. Depuis la vague 8, une question
complémentaire sur les modalités d’admission a I'hépital
permet de différencier les admissions en urgence des
hospitalisations programmeées, qui renvoient a des
réalités cliniques trés différentes.

Les trois autres thématiques d’intérét de ce module sont
la consommation réguliere de médicaments, le recours
aux actes de prévention et le renoncement aux soins.

Les enquétés doivent ainsi indiquer quels médicaments
ils consomment hebdomadairement parmi une liste de
15 catégories pharmacologiques usuelles (cf. Encadré en
page 7). Une question complémentaire permet d’identifier
les enquétés qui prennent au moins 5 médicaments
différents tous les jours, afin de capturer le phénomeéne
de polymédication, dont les risques iatrogéniques chez
les personnes dgées sont bien connus.

La prévention est évaluée a travers le recours éventuel
a 5 actions préventives d’importance particuliere chez
les personnes de 50 ans et plus : visite annuelle de
routine chez le dentiste, bilan ophtalmologigue bisannuel,
vaccination annuelle contre la grippe, dépistage bisannuel
du cancer du sein et du cbélon.

Enfin, deux questions ad hoc mesurent "'amplitude du
phénoméne de renoncement aux soins pour raisons

10 Ce recueil de nombres de recours aux soins étant rétrospectif, il est potentiellement entaché de biais de mémoire, en particulier pour les soins les

plus communs comme les consultations de médecins généralistes.
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financieres d’une part et en raison de difficultés d’acces
(distance, temps d’attente) d’autre part, séparément
pour différents types de soins usuels’. Ces questions
présentes en vague 1 de SHARE puis abandonnées par
la suite ont été réintroduites en vague 8. En effet, les
pertes de chances liées a ces renoncements aux soins
sont généralement associées a une dégradation de I'état
de santé (Dourgnon et al., 2012) voire a une surmortalité
(Alonso et al., 1997).

Les bouleversements engendrés par la pandémie de
Covid-19 dans le fonctionnement du systéme de santé
et les représentations vis-a-vis des soins ont conduit a
introduire des questions spécifiques dans les enquétes
SHARE-Corona (Scherpenzeel et al., 2020). Il s’agissait
de caractériser les nouveaux types de barriéres d’acces
aux soins (reports d’interventions programmeées ou
de rendez-vous médicaux, difficulté a obtenir un
rendez-vous, renoncement a des soins par peur de la
contamination), de documenter la montée en charge des
recours aux soins a distance (consultations par téléphone
ou visioconférence) ou d’évaluer le degré de satisfaction
des enquétés envers le systéme de soins en général ou
les soins recus le cas échéant. En outre, la vague 2 de
lenquéte SHARE-Corona permettait de connaitre le
statut vaccinal des répondants.

La pandémie a aussi engendré de nouveaux
comportements spécifiques de prévention ou, au
contraire, de relative prise de risque vis-a-vis de la
contamination. Les enquétes SHARE-Corona ont ainsi
cherché a savoir dans quelle mesure les répondants
adoptaient les mesures recommandées pour limiter
I’épidémie. En vague 1, il était demandé aux enquétés a
quelle fréquence ils avaient porté un masque de protection
et respecté les préconisations de distanciation physique
(selon une échelle de Likert a 4 niveaux : « toujours »,
« souvent », « parfois », « jamais »), s’ils avaient prété
attention a bien couvrir leur toux et leurs éternuements
(Oui / Non), et s’ils s’étaient lavé ou désinfecté les mains
plus souvent gu’avant la pandémie (Oui / Non). En vague
2, certaines de ces gquestions ont été abandonnées,
considérant que les usages s’étaient généralisés (port du
masque) ou bien qu’elles n’étaient plus aussi pertinentes
au regard de I’évolution des connaissances sur les modes
de transmission du virus (lavage et désinfection des
mains). D’autres questions ont été adaptées afin de
décrire I'évolution des comportements entre la premiére
et la seconde vague de I'épidémie, en particulier la vie
sociale et le respect de la distanciation physique. Les
deux vagues de 'enquéte intégraient, enfin, une question
sur la fréguence de recours aux tests de dépistage du
Covid-19 : nombre total et nombre de tests positifs.

1 Le recueil des renoncements aux soins est différencié selon les catégories de soins suivantes :
meédicaments ; soins d’'optique ; soins dentaires ; soins et aide a domicile ».

Complémentarité des mesures

Le nombre et la diversité des outils de mesure mis en
ceuvre par 'enquéte SHARE au fil des vagues illustrent
parfaitement la complexité du processus de mesure de
I’état de santé par enquéte. Cette complémentarité des
approches dans la mesure de la santé est une nécessité
a double titre.

En premier lieu, il n'existe pas de consensus absolu
sur les questions et échelles a privilégier, méme
conditionnellement au champ disciplinaire ou au
contexte d’analyse. Si la pratique a fait @émerger certaines
instruments de mesure synthétiques - notamment le mini-
module MEHM, et particulierement la question de santé
percue - cet usage ne correspond pas a un consensus
théorique sur ce que serait une mesure univoque de
la santé (Johnson, 2014). Méme dans des contextes
restreints a une pathologie ou un facteur de risque
spécifique, plusieurs échelles de mesure concurrentes
coexistent généralement dans les travaux de recherche.

Plus fondamentalement, 'observation empirique confirme
I'existence de ces multiples dimensions de la santé et
donc la nécessité de mesures différenciées. En effet,
les différentes mesures utilisées, bien que corrélées, ne
sont pas superposables et ne captent donc pas la méme
réalité clinique.

Par exemple, I’évaluation de la santé fonctionnelle par le
biais de I'indicateur GALI dans I'enquéte SHARE déborde
en moyenne les autres dimensions de la santé (médicale
et subjective) mesurées dans le MEHM. Dans la vague 6
de I'enquéte, 46% des personnes de 50 ans et plus se
déclarent limitées (« sévérement » ou non) au sens du
GALLI Pourtant, 18% d’entre eux déclarent par ailleurs ne
souffrir d’aucun « probleme de santé, maladie, incapacité
ou handicap de longue durée » et 32% jugent leur état de
santé « bon », « trés bon » ou « excellent »2,

Les diverses mesures des limitations d’activité
ou fonctionnelles ont également des sensibilités
extrémement différentes. Ainsi, 87% des répondants
SHARE se déclarant limités au sens du GALI disent ne
rencontrer aucune difficulté pour réaliser les 15 activités
de la vie quotidienne de la grille ADL/iADL (au sens
de Katz et al.,, 1963 et de Lawton & Brody, 1969). La
mesure fondée sur une liste d’activités quotidiennes plus
extensive (au sens de Rosow & Breslau, 1966) produit
une estimation de la prévalence de la perte d’autonomie
totalement équivalente en moyenne a celle produite par
le GALI (45% dans les deux cas), mais avec de fortes
discordances dans le repérage. En effet, environ 30%
des répondants identifiés comme limités par le GALI ne
le sont pas selon 'approche alternative par les limitations
fonctionnelles ; et la réciproque est vraie, puisqu’une

« médecin généraliste ; médecin spécialiste ;

12 Ces données chiffrées portent sur un échantillon de répondants de la vague 9 de SHARE (conduite en 2021-22 dans 28 pays), agés de 50 ans et

plus et vivant en logement ordinaire (N = 67 900, dge moyen de 69 ans).
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proportion similaire des personnes déclarant au moins
une difficulté dans la liste de Rosow & Breslau (1966)
ne se percoit pas comme limitée dans la question GALI.

La Figure 1 rend compte du degré de superposition
des 3 questions du mini-module MEHM et de la mesure
des difficultés dans les activités de la vie quotidienne
(ADL/iADL). Il illustre a la fois la corrélation et la

complémentarité de ces mesures. Par exemple, parmi les
personnes se disant en « trés bonne » santé, plus d’une
sur cing déclare tout de méme souffrir d’au moins une
maladie chronique. A l'inverse, un quart des répondants
ayant une santé seulement « acceptable » déclarent
pourtant ne pas se sentir limités au sens du GALI ou ne
souffrir d’'aucune maladie chronique.

Figure 1 - Degré de concordance de plusieurs indicateurs de santé dans I’enquéte SHARE

déclarent au moins 1 difficulté parmi les 15 activités ADL/iADL.

Source : Enquéte SHARE, vague 9 (N= 67 900)

Guide de lecture. 6% des répondants percoivent leur santé comme « excellente » et 26% comme « acceptable ». Parmi ces derniers, 74%
se sentent limités au sens du GALI (sévérement ou non), 76% disent souffrir d’'une maladie ou d’'un probleme de santé chronique, et 15%

*

*

La pluralité des mesures de la santé doit étre mise en ceuvre de la fagon la plus cohérente et robuste possible,
tout en respectant la contrainte de parcimonie nécessaire a la bonne acceptation de I’enquéte par les participants.
C’est ce que tente de faire 'enquéte SHARE depuis sa premiére vague en 2004. Elle intégre des questions de santé
homogénes dans le temps et conformes aux standards internationaux, assurant ainsi a la fois la comparabilité
longitudinale et la comparabilité externe avec d’autres grandes enquétes ménage : HRS (Health and Retirement
Survey) aux Etats-Unis, EU-SILC (European Union Statistics on Income and Living Conditions), EHIS (European
Health Interview Survey) ou ESS (European Social Survey) en Europe par exemple.

En dépit de ces efforts de normalisation des instruments de mesure et de rigueur méthodologique des grandes
enquétes, des écarts significatifs perdurent dans la mesure de I’état de santé selon les sources de données
utilisées, notamment chez les personnes agées (Croezen et al., 2013). En outre, le contenu des questionnaires doit
conserver une certaine flexibilité afin d’intégrer de nouvelles mesures permettant de rendre compte des mutations
épidémiologiques, des transformations des systemes de santé et des changements dans les représentations de la

santé des populations.
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LE PROJET SHARE

SHARE (Survey on Health, Ageing and Retirement in Europe) est une infrastructure européenne de recherche dédiée a I'étude de problématiques
liges a la santé et aux soins, a 'emploi et la retraite, a la situation socio-économique et financiére, aux relations sociales et familiales, ou aux
conditions de vie et de logement envisagées sous le prisme de la dynamique de vieillissement. La vocation de SHARE est de produire des
données robustes et comparables a celles issues d’enquétes similaires dans d’autres pays (HRS aux Etats-Unis, ELSA en Angleterre, etc.) qui
sont mises a disposition de la communauté scientifique et institutionnelle internationale en open data (share-eric.eu/data) afin de constituer
un corpus de connaissances sur le vieillissement permettant d’orienter la décision publique.

Le dispositif principal de SHARE est une enquéte européenne, longitudinale et multidisciplinaire auprés de personnes agées de 50 ans et plus.
L’enquéte, articulée autour de questionnaires administrés en face-a-face, est répétée tous les deux ans depuis 2004 dans de nombreux pays
européens, vingt-huit au cours des dernieres vagues, la France ayant pris part a toutes les vagues. 155 000 personnes ont participé au moins
une fois a I'enquéte au cours des neuf premiéres vagues, pour un total de 615 000 entretiens individuels réalisés. La neuvieme vague de I'enquéte
s’est conclue en juillet 2022 et la dixieme vague débutera a 'automne 2024.

Le gquestionnaire principal de I'enquéte SHARE comprend une vingtaine de modules de questions relatifs respectivement a la santé physique
et mentale, aux aptitudes cognitives, aux comportements a risque, au recours aux soins, a l'assurance santé et dépendance, aux activités
quotidiennes, aux principaux traits de caractere, préférences personnelles et croyances, a 'emploi et la retraite, aux prestations sociales
percues, aux revenus, au patrimoine, aux habitudes de consommation et d’épargne du ménage, au logement, a la composition familiale et aux
relations sociales, aux services et a I'aide a la personne apportée ou regue. Les recueils déclaratifs sont complétés par des mesures objectives
pour certaines dimensions de la santé : vitesse de marche, capacité respiratoire, force de préhension, aptitudes cognitives, etc. Des recueils
complémentaires sont prévus dans le protocole de SHARE afin de recueillir des informations d’intérét spécifique a I'échelle nationale a partir
d’un questionnaire papier auto-administré (drop-off) et, d’autre part, de documenter les conditions de fin de vie des anciens panélistes a l'aide
d’un questionnaire soumis a un proche.

Des opérations de collecte spécifiques ont été développées au fil du temps auprés du panel SHARE en complément de I'enquéte traditionnelle :
un recueil relatif aux histoires de vie et aux conditions de vie dans I'’enfance en 2009 et 2017 ('enquéte SHARELIFE), des enquétes satellites sur
I'impact de la pandémie de Covid-19 en 2020 et 2021 (SHARE-Corona) ou une enquéte sur la cognition et le repérage précoce des démences
en 2022 (SHARE-HCAP).

En France, la conduite scientifique et opérationnelle du projet SHARE est assurée par I'équipe LEDa-Legos de I'Université Paris Dauphine -
PSL depuis 2012. Elle bénéficie de I'appui de I'IR* Progedo et du soutien financier renouvelé du Ministére de 'Enseignement Supérieur et de la
Recherche (MESR), de la Caisse Nationale pour la Solidarité et 'Autonomie (CNSA), de I'Université Paris Dauphine - PSL, de la Caisse Nationale
d’Assurance Vieillesse (CNAV) et du Conseil d’Orientation des Retraites (COR) au niveau de sa production et de financements européens Horizon
pour sa composante de recherche et de développement méthodologique (SHARE-COVID, n° de convention 101015924 ; SHARE-COHESION,
n° de convention 870628). L'équipe SHARE-France est membre de I'Institut Santé Numérique en Société porté par PariSanté Campus et du
GIS Institut de la Longévité, des Vieillesses et du Vieillissement (ILVV) porté par I'lned. Elle est également partenaire de I'infrastructure de
recherche LifeObs pilotée par 'Ined, qui bénéficie d’une aide de I'Etat gérée par ’Agence Nationale de la Recherche au titre de France 2030
(ANR-21-ESRE-0037).

L’INSTITUT SANTE NUMERIQUE EN SOCIETE

L’'Institut Santé Numérique en Société (ISNS) a été créé en 2021 avec 'ambition de fédérer et de stimuler les recherches en Sciences
Humaines Sociales autour de la santé numérique et, plus spécifiqguement, des données de santé. Son ambition est de conduire des recherches
fondamentalement multidisciplinaires afin d’explorer les enjeux éthiques, sociologiques, économiques, politiques et juridiques de la santé
numérique, en particulier dans ses répercussions sur la production, 'utilisation, la diffusion ou la protection des données de santé.

L’Institut est porté par I'Université Paris Sciences & Lettres (PSL) & travers ses deux établissements-composantes que sont I'Ecole Normale
Supérieure et I'Université Paris Dauphine, et s’inscrit dans I’écosystéme de la santé numérique développé par PariSanté Campus. Il est lauréat
d’un financement relatif aux « Programmes et Equipements Prioritaires de Recherche » (PEPR) attribué par I’Agence Nationale pour la Recherche
(ANR) au titre de France 2030 (ANR-22-PESN-004).
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