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SOMMAIRE

Les affections neurologiques (maladies, troubles et traumatismes) peuvent affecter
directement les Canadiens de tous dges. De telles affections peuvent étre séveres ou légeéres,
évolutives ou stables, non contrélées ou contrélées. Comme ces affections peuvent entrainer
des symptomes et des déficits fonctionnels qui sont souvent chroniques, elles peuvent
grandement bouleverser |a vie et le bien-&tre des personnes atteintes, ainsi que de leur
famille, de leurs soignants et de leurs collectivités.

Etant donné que la prévalence et I'incidence de certaines des affections neurologiques les
plus courantes augmentent en fonction de I'dge, le nombre de personnes touchées par ces
affections et les colts associés aux soins devraient augmenter avec le vieillissement de la
population. Partout dans le monde, les affections neurologiques et le vieillissement de la
population, ainsi que la reconnaissance de leurs répercussions, font I'objet d’une attention
croissante. Dans ce contexte, I'Etude nationale de la santé des populations relative aux
maladies neurologiques («I'Etude ») a été amorcée, poursuivant |'objectif & long terme de
réduire le fardeau des affections neurologiques au Canada en améliorant la compréhension
de ces affections dans un contexte canadien. Le tableau ci-dessous présente les partenaires,
les éléments et les volets de I'Etude, de méme que les quatorze affections neurologiques
initialement incluses dans la portée de I'Etude. Outre ces affections neurologiques
sélectionnées, I'Etude a par la suite aussi abordé la migraine, les tumeurs de la moelle
épiniére, le syndrome de Rett et les accidents vasculaires cérébraux.
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Vue d'ensemble de I'Etude nationale de la santé des populations relative aux maladies

neurologiques

PARTENAIRES ELEMENTS VOLETS AFFECTIONS
NEUROLOGIQUES
Organismes caritatifs  Investissement fédéral Répercussions sur les Maladie d’Alzheimer
neurologiques de 15 millions de personnes atteintes et autres démences
du Canada dollars (2009-2013): ainsi que sur les Sclérose latérale

familles, les soignants amyotrophique*

13 projets de e
et la collectivité

Agence de la santé
recherche

publique du Canada Tumeurs cérébrales

3 enquétes nationales  Utilisation des services Paralysie cérébrale

Santé Canada )
de santé, lacunes

. 7 modéles de le olan d Dystonie
Instituts de recherche microsimulation surle p alﬂ. es Enilensic
en santé du Canada services, améliorations priep
recommandées Maladie de Huntington

Ampleur des Hydrocéphalie

affections Sclérose en plaques
neurologiques au Dystrophie musculaire
Cangdé (prévalence, i3 matismes neurologiques
|nC|den‘ce. ?t (cérébraux et de la
comorbidités) moelle épiniére)
Facteurs de risque Maladie de Parkinson
de développement Spina-bifida

et de progression
des affections
neurologiques

Syndrome de Gilles
de la Tourette

NOTES: * La sclérose latérale amyotrophique est aussi appelée SLA ou maladie de Lou Gehrig.
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Répercussions des affections neurologiques

Le premier chapitre du présent rapport décrit les répercussions des affections neurologiques
ayant été observées chez les personnes atteintes, leur famille et leurs soignants. Les maladies,
troubles et traumatismes touchant le cerveau, la moelle épiniére et le systeme nerveux
périphérique peuvent avoir un éventail de répercussions qui varient d'une affection a une
autre et entre les cas d'une méme affection. Néanmoins, les personnes atteintes d'une
affection neurologique subissent de nombreuses répercussions fonctionnelles communes

et ont plusieurs besoins similaires.

Les répercussions ¢ comprendre toute une gamme d'altérations fonctionnelles,

des affections notamment sur le plan de la mobilité, de la dextérité, des sensations
neurologiques cutanées et articulaires, de la fonction intestinale ou vésicale, du
peuvent... comportement, de la communication ou de la parole et du langage,

de la perception, de la cognition, de la conscience et des émotions;
e provoquer de la douleur et de I'inconfort;

* influer négativement sur la santé mentale, la qualité de vie, I'acces a
I"éducation, la capacité a travailler et a participer a des activités, et la
sécurité financiére;

e faire naitre chez la personne atteinte des sentiments de stigmatisation.

Les affections e toucher les hommes et les femmes différemment, certaines affections
neurologiques neurologiques étant plus fréquentes chez les hommes et d'autres, plus
peuvent... fréquentes chez les femmes;

 atteindre les enfants a la naissance ou en bas dge, ou les adultes a
un age plus avancé, modifiant leur parcours de vie de différentes
manieres;

* toucher les familles d’enfants vivant avec une affection neurologique,
en provoquant du stress et en créant des difficultés financieres;

* avoir des répercussions négatives sur la vie quotidienne des membres
des Premiéres Nations et des Métis atteints d'une de ces affections,
sur le plan de la santé physique, émotionnelle, cognitive ou mentale
et de la spiritualité;

 toucher les aidants naturels, particulierement s'ils doivent composer
avec des déficits cognitifs ou des troubles du comportement chez la
personne atteinte.
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Services de santé liés aux affections neurologiques

Toute une gamme de services de santé est nécessaire afin de répondre aux besoins des
personnes atteintes d’'une affection neurologique, ainsi que ceux de leur famille et de leurs
soignants. Le deuxieme chapitre présente les résultats liés a I'utilisation des services de santé,
aux lacunes dans ces services et aux améliorations recommandées tout au long du continuum
de soins de santé. Les Canadiens vivant avec une affection neurologique ont davantage
recours aux services de santé que ceux qui n’en sont pas atteints ou qui sont atteints d'une
autre maladie chronique, et ce, peu importe I'endroit ou ils vivent (dans la collectivité ou dans
un établissement de soins de santé), qu’ils aient recours a un niveau de soins alternatifs, ou
qu’ils consultent des médecins ou d'autres processionnels de la santé.

Souvent, les e utilisent davantage les services de santé remboursés par

Canadiens I'assurance-maladie universelle que les Canadiens atteints de la plupart
atteints d'une des autres affections chroniques, ce qui se traduit par un plus grand
affection nombre de jours d’hospitalisation, de consultations médicales, de
neurologique... prescriptions et de jours passés dans des établissements de soins;

e passent un plus grand nombre de jours dans des hépitaux a recevoir un
niveau de soins alternatifs en attendant d'étre transférés dans un autre
établissement de soins;

* ont besoin davantage d'aide formelle et informelle que les personnes
non atteintes d’une affection neurologique pour leurs soins personnels,
leurs tdches ménageéres et leurs activités courantes;

* ont besoin de services professionnels de soutien émotionnel en raison
de leur affection;

» engendrent des colts relatifs aux soins de santé considérablement plus
élevés que les personnes n'ayant pas recu un diagnostic d'affection
neurologique;

» doivent assumer des colts élevés pour les médicaments qui leur sont

prescrits, malgré le fait que la plupart d’entre eux soient inscrits a un
régime d'assurance-médicaments.




Il existe certains
obstacles
relatifs a la
prestation de
soins de santé,
notamment...

Les services
pourraient
potentiellement
étre améliorés
en ciblant

les aspects
suivants...
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le manque d'information et de services relatifs a I'éducation permanente
ou au retour aux études, a I'emploi, au soutien des familles et des
aidants naturels, au logement et au transport;

I'acces généralement difficile a des soins spécialisés, par exemple aux
services d'un neurologue ou d'un neuropsychiatre, particulierement
dans les régions rurales ou éloignées;

la disponibilité limitée des services spécialisés pour les personnes
atteintes d'affections peu courantes;

les criteres d'exclusion limitant |'accés a certains services ou
établissements, criteres fondés sur la présence d'un diagnostic
psychiatrique, de troubles graves du comportement, de toxicomanies
ou de comorbidités, ou sur l'instabilité de |'état de santé;

la difficulté a obtenir des soins de santé pour les enfants, que ce soit
aupres d'un omnipraticien, d'un pédiatre ou d'un médecin spécialisé;
la difficulté a obtenir des services pour les personnes atteintes d'une
affection de longue date ou accompagnée d'un déficit cognitif.

une meilleure compréhension des affections neurologiques par les
prestataires de soins;

les soins multidisciplinaires et le soutien lors des transitions entre les
établissements de soins;

les déterminants sociaux de la santé, tels que |'éducation, I'emploi,

le logement et le transport;

le placement approprié des patients atteints d'une affection
neurologique chronique a I'aide d’outils dévaluation permettant de
définir leurs besoins en matiére de soins;

un meilleur suivi et la prescription, par les médecins de premiére ligne,
de médicaments spécifiques au traitement d'affections précises;
I"établissement des profils cliniques des personnes atteintes d'une
affection neurologique et vivant dans différents établissements de soins
(y compris de celles inscrites a des programmes de soins a domicile),

au moyen d'un systéme semblable a celui qui a été développé dans le
cadre du Projet — InterRAI;

les défis auxquelles sont confrontés les membres des Premieres Nations
et les Métis, notamment la confusion a savoir de quel palier de
gouvernement reléve la prestation des soins, et la nécessité pour les
prestataires de soins de développer une meilleure compétence culturelle.
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Ampleur (prévalence et incidence) des affections
neurologiques

Le troisieme chapitre présente des données épidémiologiques sur les différentes affections
neurologiques au Canada. Plusieurs sources de données et méthodes ont été employées
pour estimer leur prévalence et leur incidence — revues systématiques et méta-analyses,
données administratives de santé, dossiers médicaux électroniques, enquétes, modeles

de microsimulation — et chacune d’elles comportait des avantages et des inconvénients.
L'évaluation de la fiabilité des estimations de la prévalence et de I'incidence provenant de ces
différentes sources a fourni de I'information importante qui pourrait améliorer la surveillance
des affections neurologiques au Canada. En outre, la distribution inégale des affections
neurologiques selon le sexe et le groupe d'dge met en évidence la nécessité de prendre en
considération les tendances relatives a la prévalence et a l'incidence dans la planification des
services et des programmes de santé.

Diverses sources

de données
peuvent étre
utilisées pour
estimer la
prévalence

et l'incidence
des affections
neurologiques,
notamment...

Plusieurs
stratégies
permettent
d'assurer la
surveillance
des affections
neurologiques,
notamment au
moyen...

les revues systématiques, qui visent a repérer dans la littérature
existante des données probantes sur des estimations de la prévalence
et de l'incidence ainsi que sur les sources et les méthodes de codage
des données;

les bases de données administratives de santé;

les enquétes, pour établir des estimations quant aux affections plus
prévalentes (mais pas pour les affections moins courantes);

les dossiers médicaux électroniques, pour estimer la prévalence des
affections et les mettre en contexte en définissant les caractéristiques
sociodémographiques des personnes qui en sont atteintes;

les questionnaires envoyés aux établissements de soins de longue durée;

les registres de maladies ou de patients et les programmes de
surveillance spécifiques a certaines affections, pour obtenir de
I'information sur les affections rares.

du Systeme canadien de surveillance des maladies chroniques,

un réseau collaboratif de systemes de surveillance provinciaux et
territoriaux dirigé par I'’Agence de la santé publique du Canada qui
a pour but de recueillir des données sur les maladies chroniques,

y compris les affections neurologiques;

de dossiers médicaux électroniques, en se fondant sur des réseaux
existants comme le Réseau canadien de surveillance sentinelle en
soins primaires;

de lignes directrices exhaustives et de trousses d’outils, comme celles
ayant été concgues dans le cadre du Projet — Lignes directrices sur les
pratiques exemplaires et trousse d’outils pour la mise en place de
registres d'affections neurologiques.
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Facteurs de risque liés aux affections neurologiques

Le dernier chapitre se rapporte & un volet de I'Etude visant & mieux comprendre les facteurs
biologiques, génétiques, socio-économiques, environnementaux, psychosociaux et liés au

mode de vie qui sont potentiellement associés au développement d'affections neurologiques.
Les associations qui pourraient étre modifiées par des interventions présentent un intérét
particulier, car elles offrent la possibilité de prévenir des affections neurologiques ou d’en

atténuer les répercussions.

Des facteurs
de risque
modifiables
potentiels qui
favorisent le
développement
d'affections
neurologiques
ont été mis
en évidence,
notamment...

[l importe de
noter les points
ci-apres...

* les facteurs de risque cardiovasculaire, comme le tabagisme et le

diabéte, qui sont non seulement associés aux accidents vasculaires
cérébraux, mais aussi a la maladie d'Alzheimer et autres démences;

les traumatismes cérébraux, qui constituent une affection neurologique
en soi en plus d'étre un facteur de risque connu de la maladie
d’'Alzheimer et autres démences chez les hommes ainsi que d'épilepsie
chez les deux sexes;

les chutes chez les personnes agées, qui sont associées a des
traumatismes cérébraux et de la moelle épiniere;

les carences en vitamine D, qui sont associées a la sclérose en plaques;
I'exposition aux pesticides, qui est associée a la maladie d’Alzheimer
et autres démences, a la sclérose latérale amyotrophique, aux tumeurs
cérébrales et & la maladie de Parkinson;

les complications lors de la grossesse et de |'accouchement, qui sont
associées a plusieurs affections neurologiques chez les enfants.

la présence d'un facteur associé a une affection n'implique pas
nécessairement que ce facteur soit a |'origine de |'affection en question
et, inversement, I'absence de ce facteur ne garantit pas que la personne
ne développera pas |'affection;

les facteurs de risque observés peuvent n'étre associés qu'a une faible
proportion des cas d'une affection neurologique donnée, ou encore ils
peuvent s'appliquer seulement a des populations spécifiques;

il est nécessaire d'évaluer la pertinence des facteurs de risque sur le
plan de la médecine clinique et de la santé publique;

les sources de données existantes, comme celles du Réseau canadien
de surveillance sentinelle en soins primaires, du Projet — InterRAl ou du
Projet — Registre de la paralysie cérébrale, pourraient étre développées
de maniéere a approfondir la compréhension des facteurs socio-

économiques, environnementaux et liés au mode de vie qui peuvent
augmenter le risque de développer certaines affections neurologiques.
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Perspectives d'avenir: de 2011 a 2031

Pour estimer les effets sur la santé et les colits de sept affections neurologiques visées par
'Etude au cours des 20 prochaines années’, '’Agence de la santé publique du Canada et
Statistique Canada ont conjointement élaboré des modeles de microsimulation prenant

en compte les changements démographiques prévus au sein de la population canadienne
(naissances, immigration, émigration, vieillissement); ces modeéles ne tenaient toutefois pas
compte des changements relatifs aux facteurs de risque, a la prévention, aux diagnostics, aux
traitements ainsi qu’a la prise en charge des affections neurologiques.

Les projections ¢ étant donné I'augmentation de la prévalence des affections

établies par les neurologiques sélectionnées, un plus grand nombre de Canadiens
sept modéles de  souffriront d'une incapacité grave (selon la définition de I'indice de I'état
microsimulation, de santé global, Health Utilities Index-Mark 3, HUI-3), nécessiteront des

fondées sur soins administrés par des aidants naturels et mourront d'une affection

des hypothéses neurologique;

du statu quo, * les colts économiques indirects attribuables aux incapacités au sein de

révélent que la population active et aux décés prématurés causés par les affections
o .

d'ici 2031... neurologiques augmenteront;

¢ le total des colts annuels liés au secteur de la santé augmentera
modérément pour cinq des sept affections neurologiques modélisées,
mais doublera chez les Canadiens de 40 ans et plus atteints de la
maladie d’Alzheimer et autres démences et de la maladie de Parkinson /
du syndrome parkinsonien;

e |es traumatismes cérébraux, la maladie d'Alzheimer et autres démences
et I'épilepsie continueront d'étre les plus prévalentes des sept affections
neurologiques;

* le nombre de nouveaux cas de paralysie cérébrale, d'épilepsie,
de sclérose en plaques et de traumatismes de la moelle épiniere
augmentera au méme rythme que la croissance démographique. Par
ailleurs, le nombre de nouveaux cas de la maladie d'Alzheimer et autres
démences et de maladie de Parkinson / du syndrome parkinsonien
doublera, et le nombre de nouveaux cas de traumatismes cérébraux
nécessitant une hospitalisation augmentera de 28 %;

* le nombre de Canadiens de 65 ans et plus atteints de I'une ou l'autre
des affections neurologiques modélisées augmentera de plus du double.

Lacunes sur le plan des connaissances

Malgré toute I'information générée par |'Etude relativement a ses quatre volets, certaines
lacunes sur le plan des connaissances demeurent. Dans |I'ensemble, il existe peu de données
sur certaines populations spécifiques, telles que les communautés des Premieres Nations, des

1

Ces affections étaient les suivantes: maladie d'Alzheimer et autres démences, paralysie cérébrale, épilepsie, sclérose
en plaques, maladie de Parkinson / syndrome parkinsonien, traumatismes cérébraux nécessitant une hospitalisation et
traumatismes de la moelle épiniere nécessitant une hospitalisation.
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Inuits et des Métis, les enfants, les personnes généralement exclues des enquétes nationales
et les personnes atteintes d‘affections neurologiques moins prévalentes. Le manque ou
I'insuffisance de données ne permet toujours pas d'analyser la distribution, la qualité et le
colt des services de santé offerts aux Canadiens atteints d'une affection neurologique en
fonction de la région ou de la province/du territoire de résidence. A I'heure actuelle, il n'existe
pas encore de données claires et exhaustives sur les facteurs de risque de développement et
d’évolution des affections neurologiques, mais des mesures s'amorcent afin de faciliter I'accés
a de telles données dans |'avenir. Dans la mesure ou des données épidémiologiques et sur des
mesures d'intervention seraient disponibles, I'intégration d'autres scénarios aux hypotheses
du statu quo dans les modéles de microsimulation permettrait de comprendre comment la
mise en ceuvre de meilleures stratégies de prévention, de mesures d'intervention précoce,

de nouveaux traitements et de méthodes de réadaptation pourrait influer sur les différentes
répercussions des affections neurologiques. Le recensement de ces lacunes est une étape
utile a l'orientation des projets de recherche a venir.

En conclusion

Le présent rapport décrit les principales observations de I'Etude, qui sont le fruit d'un
processus de synthése exhaustif et inclusif. L'Etude a fourni de I'information détaillée sur

les nombreuses répercussions, généralement invalidantes, des affections neurologiques

de méme que sur les expériences communes vécues par les Canadiens atteints de ces
affections ou touchés par celles-ci. Elle a permis de mieux comprendre les besoins en matiere
de services de santé, souvent considérables et complexes, des personnes atteintes d'une
affection neurologique et de faire ressortir des lacunes importantes a combler pour assurer
'accessibilité et la prestation des soins appropriés. L'Etude a aussi permis de déterminer des
facons de répondre a ces besoins et de les gérer. Parmi les retombées positives de I'Etude,
notons que plusieurs projets ont fourni de nouvelles estimations de la prévalence et de
I'incidence des affections neurologiques au Canada ainsi que des données probantes a |'appui
de la surveillance nationale de ces affections. Enfin, des projets spécifiques ont permis de
recueillir des données préliminaires sur les facteurs associés au développement de certaines
affections neurologiques.

La présente Etude sur les affections neurologiques constituait la plus vaste étude en son genre
a avoir été réalisée au Canada, et les efforts de collaboration déployés par tous ceux qui y

ont contribué se doivent d'étre reconnus. Les nouvelles données probantes tirées de I'Etude,
jumelées a une plus grande sensibilisation générale a ces questions, pourront appuyer les
Organismes caritatifs neurologiques du Canada, les gouvernements et d'autres parties
concernées dans leurs efforts visant a réduire les répercussions et le fardeau des affections
neurologiques au Canada.

Pour obtenir plus d'information concernant les résultats tirés des divers éléments
de I'Etude, consulter le site Web des Organismes caritatifs neurologiques du

Canada (www.mybrainmatters.ca) ou de |’Agence de la santé publique du Canada
(www.phac-aspc.gc.ca/cd-mc/nc-mn/ns-en-fra.php).



http://www.mybrainmatters.ca
http://www.phac-aspc.gc.ca/cd-mc/nc-mn/ns-en-fra.php
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INTRODUCTION

Les maladies, troubles et traumatismes neurologiques, appelés collectivement affections
neurologiques, touchent, selon les estimations, 3,6 millions de Canadiens vivant dans la
collectivité et 170 000 Canadiens vivant dans des établissements de soins de longue durée?.
Une affection neurologique a des répercussions non seulement sur la personne atteinte, mais
aussi sur les membres de sa famille et sur les soignants travaillant au sein et a I'extérieur du
systéme de santé, augmentant ainsi le nombre de Canadiens touchés par ce type d'affections.

Les Canadiens atteints d'une affection neurologique, qu’elle soit sévére ou légeére, évolutive
ou stable, non contrélée ou contrélée, font face a des difficultés uniques et ont des besoins
particuliers. Les symptémes associés a ces affections peuvent comprendre la paralysie ou

la faiblesse musculaire, 'altération de la coordination, la perte de sensation, la douleur, les
crises épileptiques, la confusion et l'altération de la mémoire ou de la capacité a penser. Les
affections neurologiques influent souvent sur I'état de santé général, physique et mental, des
personnes atteintes, de méme que sur leurs relations avec les autres, leur capacité a travailler
et a socialiser. Quant aux enfants, leur parcours de vie peut en étre profondément chamboulé.

Les affections neurologiques peuvent survenir chez les personnes de tous les groupes
d’age. Certaines affections touchant le cerveau, la moelle épiniére ou le systeme nerveux
périphérique se développent pendant la petite enfance ou I'enfance, alors que d'autres
se développent a I'adge adulte. La prévalence et |'incidence de certaines des affections
neurologiques les plus courantes ont tendance a augmenter avec I'age.

Le vieillissement de la population canadienne

Selon les projections pour la période de 2011 a 2031, soit une période de 20 ans, la
population canadienne devrait atteindre plus de 40 millions d’habitants. Les changements de
la structure d’age de la population se traduiront par une hausse du nombre de Canadiens agés
de 65 ans et plus; cette proportion augmentera, passant de 15% en 2011 a 23 % d'ici 2031
(figure I-1)*. Comme l'incidence de certaines des affections neurologiques les plus courantes
augmente avec I'age, en raison du vieillissement et de la croissance de la population, le
nombre de personnes confrontées aux difficultés associées aux affections neurologiques et les
colts des soins administrés a ces personnes devraient augmenter. Le fardeau de ces affections
sur la santé et l'invalidité, de méme que la nécessité de faire appel a des aidants naturels

2 Estimations fondées sur des données autodéclarées tirées d’enquétes populationnelles nationales. Voir Projet — ESCC de
2010-2011 [3] et Projet — EPNEC de 2011-2012 [17] & I'annexe 1.

3 Voir Projet — Microsimulation [10] & I'annexe 1.
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(famille et amis) pour fournir des soins aux personnes atteintes, entraineront des répercussions
économiques sur les personnes, les soignants et le systéme de santé.

FIGURE I-1 Distribution projetée de la population, selon le groupe d'age, Canada,
2011 et 2031
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SOURCE : POHEM - affections neurologiques, modeéle de la paralysie cérébrale (Statistique Canada et Agence de la santé publique
du Canada).

Les affections neurologiques et leur lien avec le vieillissement de la population ont une
résonance internationale de plus en plus grande. En 2006, I'Organisation mondiale de la Santé
(OMS) a publié un document intitulé Neurological disorders: Public health challenges® qui

a permis de mieux faire connaitre, a I'échelle mondiale, les enjeux a venir relativement aux
affections neurologiques et au vieillissement de la population. Au Canada, un rapport publié
en 2007 par I'Institut canadien d'information sur la santé (ICIS), la Fédération des sciences
neurologiques du Canada (CNSF) et la Canadian Brain and Nerve Health Coalition (CBANHC),
intitulé Le fardeau des maladies, troubles et traumatismes neurologiques au Canada, réitérait
I'appel lancé par 'OMS visant a entreprendre des mesures collectives concernant les affections
neurologiques®. Des organisations caritatives neurologiques au fait du nombre grandissant de
données probantes canadiennes en matiére de santé, de méme que des colts des soins de
santé sans cesse croissants et du vieillissement de la population, se sont réunis pour appuyer
ces mesures d'intervention coordonnées a I'égard des affections neurologiques®.

Organisation mondiale de la Santé. Neurological disorders: Public health challenges. Genéve (CH): Editions de I'OMS, 2006.
218 p.

Institut canadien d'information sur la santé. Le fardeau des maladies, troubles et traumatismes neurologiques au Canada.
Ottawa (ON): ICIS; 2007. 128 p.

Caesar-Chavannes CR, MacDonald S. Etude nationale de la santé des populations relative aux maladies neurologiques.
Maladies chroniques et blessures au Canada. Juin 2013;33(3):210-13.
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L'Etude nationale de la santé des populations relative aux
maladies neurologiques

L'Etude nationale de la santé des populations relative aux maladies neurologiques («I'Etude »)
est le résultat d'un effort concerté. Elle a été planifiée et amorcée en 2009 par le biais d'un
partenariat unique entre les Organismes caritatifs neurologiques du Canada (OCNC), '’Agence
de la santé publique du Canada («I’Agence »), Santé Canada et les Instituts de recherche en
santé du Canada (IRSC). Cette Etude avait pour objet de mieux comprendre I'ampleur, au
Canada, des affections neurologiques sélectionnées et leurs répercussions sur les personnes
atteintes, leur famille et le systeme de santé; d’appuyer |I"élaboration de programmes et de
services efficaces; et de réduire le fardeau des affections neurologiques au Canada.

Les quatre grands volets de I'Etude nationale de la santé des populations
relative aux maladies neurologiques

L'Etude a été élaborée en fonction des conseils et des recommandations de groupes
consultatifs formés de plus de 50 experts provenant du secteur de la recherche neurologique
canadien et a la suite d’un examen du fardeau potentiel des maladies au sein de la population,
ainsi que des principales lacunes & combler sur le plan des connaissances. L'Etude visait a
étudier les affections neurologiques selon les quatre grands volets suivants:

1. les répercussions sur les personnes atteintes, leur famille, les soignants et les collectivités;
2. 'utilisation des services de santé, leurs lacunes et les améliorations recommandées;

3. I'ampleur des affections neurologiques au Canada (prévalence, incidence et
comorbidités);

4. les facteurs de risque liés au développement et a |'évolution des affections
neurologiques.

Grace a un engagement de fonds s'élevant a quinze millions de dollars sur une période de
quatre ans (de 2009 a 2013), treize projets de recherche et trois enquétes nationales ont pu
étre financés (voir I'annexe 1 pour leur description). De plus, un ensemble de sept modéles
de microsimulation a été congu par I’Agence, conjointement avec Statistique Canada, en
vue d'obtenir des projections des répercussions sur la santé et sur I'économie des affections
neurologiques sélectionnées. Enfin, la portée du Systeme canadien de surveillance des
maladies chroniques (SCSMC) de I'’Agence a été élargie de fagon a pouvoir utiliser les
données administratives de santé des provinces et des territoires pour assurer la surveillance
des affections neurologiques sélectionnées.
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MODELES DE MICROSIMULATION

Un ensemble de sept modeles de microsimulation, POHEM - affections neurologiques,

a été congu pour projeter sur un horizon de vingt ans les répercussions sur la santé et sur
I"économie du Canada liées a certaines des affections neurologiques les plus courantes:
maladie d'Alzheimer et autres démences, paralysie cérébrale, épilepsie, sclérose en plaques,
maladie de Parkinson / syndrome parkinsonien, traumatismes cérébraux nécessitant une
hospitalisation et traumatismes de la moelle épiniere nécessitant une hospitalisation. En
plus d'autres données disponibles, ces modeles ont été fondés sur de nouveaux résultats de
recherche tirés de I'Etude. Chaque modeéle a pris en compte les changements au sein de la
population canadienne sur le plan des naissances, de |'immigration, de |'émigration et du
vieillissement, mais pas des changements liés aux facteurs de risque ni a la prévention, au
diagnostic, au traitement ou a la prise en charge des affections neurologiques.

La microsimulation est un outil qui gagne en importance pour établir des liens entre les
données issues de la recherche et les politiques de santé. De tels modéles peuvent servir
a examiner des scénarios de simulation, a comparer différentes mesures d'intervention par
rapport a leurs colts et aux résultats obtenus (y compris les changements sur le plan des
tendances d'utilisation des services de santé, de I'emploi et de la qualité de vie).

Le développement de POHEM - affections neurologiques constitue une contribution
scientifique importante, puisque cet ensemble comprend les modéles de ce type les plus
complets jusqu’a maintenant élaborés au Canada. Toutefois, I'interprétation des projections
sur les plans de I'épidémiologie, de la santé et de |'économie doit tenir compte du degré
d'incertitude qui va de pair avec I'extrapolation des données actuelles (statu quo) dans le
futur. Comme dans tout modele, les intrants et les hypothéses nécessitent des mises a jour
pour bien représenter les conditions changeantes. Les modéles doivent aussi tenir compte
des nouvelles connaissances a mesure que la compréhension de ces affections évolue. De
plus, les futurs utilisateurs pourraient pousser plus loin le développement de ces modéles
pour simuler les répercussions de changements relatifs aux facteurs de risque modifiables ou
de l'influence de stratégies de prévention, d'une intervention précoce, d’un traitement et de
la réhabilitation.

Les affections neurologiques examinées dans le cadre de I'Etude nationale
de la santé des populations relative aux maladies neurologiques

Au départ, quatorze maladies, troubles et traumatismes affectant le cerveau, la moelle
épiniere, ainsi que le systéme nerveux périphérique ont été sélectionnés dans le cadre
de I'Etude (tableau I-1)’. Tandis que certains éléments de I'Etude se sont penchés sur

des sous-groupes ou des regroupements plus généraux de ces affections, d'autres ont
élargi leur portée pour englober d'autres affections comme la migraine, les tumeurs de la
moelle épiniére, le syndrome de Rett et les accidents vasculaires cérébraux (AVC) (tableau
A-1, annexe 1). En tenant compte de ces variations dans la portée des projets, en plus de
certaines limites quant a la disponibilité des données (surtout dans le cas des affections
moins courantes), il n'a pas toujours été possible de traiter de fagon homogéne chacune
des affections étudiées dans le présent rapport.

’ Se reporter au glossaire du rapport ou au site Web des OCNC (www.mybrainmatters.ca/fr/brain-conditions) pour consulter les
définitions de ces affections.

13



http://www.mybrainmatters.ca/fr/brain-conditions

ETABLIR LES CONNEXIONS

MIEUX COMPRENDRE LES AFFECTIONS NEUROLOGIQUES AU CANADA

TABLEAU I-1 Affections initialement examinées dans le cadre de I'Etude nationale de la
santé des populations relative aux maladies neurologiques

AFFECTIONS NEUROLOGIQUES
Maladie d'Alzheimer et autres démences
Sclérose latérale amyotrophique*
Tumeurs cérébrales
Paralysie cérébrale
Dystonie
Epilepsie
Maladie de Huntington
Hydrocéphalie
Sclérose en plaques
Dystrophie musculaire
Traumatismes neurologiques (cérébraux’ et de la moelle épiniére)
Maladie de Parkinson
Spina-bifida
Syndrome de Gilles de la Tourette

NOTES: * La sclérose latérale amyotrophique est aussi appelée SLA ou maladie de Lou Gehrig. T Bien que le présent rapport porte
principalement sur les traumatismes cérébraux, de nombreuses personnes souffrant d'une lésion cérébrale ne sont pas forcément
victimes d'un événement traumatique. Leur lésion peut étre due a un anévrisme cérébral, a une méningite, a une infection virale, a des
complications découlant d'une chirurgie au cerveau ou a une anoxie. En effet, des données provenant d'une enquéte nationale révélent
que prées de 30% des Canadiens ayant déclaré une lésion cérébrale ont indiqué que celle-ci ne découlait pas d’'un traumatisme, bien
que la cause exacte n'ait pas été précisée. (Enquéte sur les personnes ayant des problémes neurologiques au Canada (2011-2012),
Statistique Canada).

Une synthése des résultats de I'Etude nationale de la santé
des populations relative aux maladies neurologiques

Le présent rapport décrit les principaux résultats de I'Etude qui ont été dégagés dans le cadre
d'un processus de synthése complet dirigé par le Comité de mise en ceuvre de I'Etude, qui
s’est penché sur des rapports préparés par un Comité consultatif scientifique et un Comité
de synthese (annexes 4 a 6). Le Comité consultatif scientifique a d’abord passé en revue le
contenu des rapports de chacun des projets, puis le Comité de synthése a examiné chacun
des projets et a dégagé les principaux résultats, les principales lacunes a combler sur le plan
des connaissances et les principaux thémes liés aux quatre grands volets de I'Etude. Dans

le présent rapport, chacun des éléments de |'Etude (projet ou enquéte) est désigné par son
«titre abrégé» ou son [numéro de référence], tous deux indiqués a I'annexe 1. Compte tenu
de la large portée des questions et des sujets traités dans le cadre de I'Etude, ce rapport vise
a fournir un apercu global des résultats tirés des divers éléments de I'Etude.

Le premier chapitre du rapport traite du vaste éventail de répercussions sur les Canadiens
atteints d’une affection neurologique, chez les hommes et les femmes, les adultes et les
enfants, ainsi que les membres des Premiéres Nations et les Métis. Les répercussions sur
les aidants naturels sont également présentées.
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A LECOUTE DE LA COMMUNAUTE

Les OCNC ont consulté leurs organisations membres, des personnes atteintes d'une
affection neurologique et d'autres parties concernées pendant toute la durée de I'Etude.

De plus, un vaste processus de consultation a permis de réunir la communauté du domaine
de la neurologie grace a la tenue de rencontres en personne et virtuelles, d'une enquéte

en ligne, ainsi que par le biais d'un Comité de mobilisation des parties concernées (annexe
7). Ce dernier a offert une plateforme aux parties concernées pour communiquer leurs
commentaires sur les ébauches du présent rapport. Les points de vue des parties concernées
ont contribué a I'élaboration du rapport final faisant état des perceptions, des besoins et des
expériences des personnes touchées par les affections neurologiques.

Les citations contenues dans le présent rapport sont tirées de commentaires formulés par les
parties concernées ayant pris part au processus de consultation ou aux projets de |'Etude.
Les expressions et termes exacts sont utilisés dans la mesure du possible.

En se fondant sur cette meilleure compréhension de la diversité et de la complexité des
répercussions des affections neurologiques sur les personnes atteintes et leur famille,

le deuxieme chapitre met en relief la fagon dont ces répercussions donnent lieu a des
besoins uniques en matiére de services de santé, et ce, dans tout le continuum de soins.
Bien que certains de ces besoins soient communs chez les personnes atteintes d'affections
neurologiques différentes, d'autres sont propres a chacune de ces affections ou varient selon
I’dge de la personne atteinte. Le deuxieme chapitre présente également les besoins des
aidants naturels en matiere de services de santé, de méme que des estimations des colts
d'utilisation des services de santé liés aux affections neurologiques.

Pour mieux prévoir les besoins et les colts liés aux services de santé, il est primordial
d’évaluer le nombre de Canadiens atteints d'une affection neurologique, de méme que le
nombre de nouveaux cas diagnostiqués chaque année. Le troisieme chapitre fait état des
estimations de la prévalence et de I'incidence des affections neurologiques au Canada, selon
I'dge et le sexe pour certaines affections, ainsi que de I'information sur leurs comorbidités. Ce
chapitre expose également les conditions nécessaires pour la mise en place d'une surveillance
des affections neurologiques fondée sur des estimations valides et exactes.

Les répercussions des affections neurologiques au Canada sur les plans humain, de la santé

et de I'économie représentent autant de motivations a mieux comprendre leurs facteurs de
risque. Le quatrieme chapitre du présent rapport expose les observations préliminaires tirées
de I'Etude relativement aux facteurs de risque liés aux affections neurologiques, de méme
que les difficultés qui demeurent pour identifier des facteurs de risque qui sont non seulement
étayés par la preuve statistique, mais qui sont également pertinents d'un point de vue clinique
et de santé publique.

Enfin, des projections obtenues grace aux modéles de microsimulation sont présentées
dans le présent rapport pour donner un apergu des répercussions des affections
neurologiques sélectionnées sur la santé et sur les colts économiques a venir. A mesure
que les connaissances relatives aux quatre grands volets de I'Etude s'approfondissent —

les répercussions (chapitre 1), I'utilisation des services de santé et les besoins connexes
(chapitre 2), I'ampleur (fardeau) (chapitre 3) et les facteurs de risque (chapitre 4) liés aux
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affections neurologiques — les gouvernements, les prestataires de soins de santé et les parties
concernées auront acces a une base de données probantes plus solide pouvant orienter les
politiques et |"élaboration de stratégies qui répondent mieux aux besoins de santé et aux
besoins sociaux des Canadiens touchés par ces affections et de leur famille.

POUR DE PLUS AMPLES RENSEIGNEMENTS

Compte tenu de I'étendue des nouvelles informations générées par I'Etude, et comme
il s'agit d'un domaine en constante évolution, il n'a pas été possible de résumer dans un
seul rapport tous les principaux résultats dégagés. Par conséquent, ce rapport cherche
a présenter les résultats les plus pertinents sur le plan clinique et de la santé publique.

Il peut ainsi étre pergu comme un guide pour aider a mieux examiner toutes ces
nouvelles connaissances.

Pour obtenir d'autres renseignements ou de I'information plus détaillée concernant

les résultats tirés des divers éléments de I'Etude, consulter le site Web des OCNC
(www.mybrainmatters.ca), de I'’Agence (www.phac-aspc.gc.ca/cd-mc/nc-mn/ns-en-fra.php),
ou encore, |'Infobase des maladies chroniques (www.infobase.phac-aspc.gc.ca).
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1. REPERCUSSIONS DES AFFECTIONS
NEUROLOGIQUES

Les maladies, troubles ou traumatismes du cerveau, de la moelle épiniére et du systéme
nerveux périphérique peuvent avoir un éventail de répercussions qui varient d’'une affection

a l'autre et entre les cas d’une méme affection. Ces affections peuvent altérer la mobilité,

la dextérité, la sensibilité articulaire et cutanée, le comportement, la fonction intestinale ou
vésicale, la communication ou la parole et le langage, la perception, la cognition, la conscience
et les émotions des personnes atteintes. Bien que certaines affections neurologiques, comme
I"épilepsie ou les traumatismes, se prétent bien au traitement et puissent méme étre guéries,
I"évolution de la plupart de ces déficits fonctionnels est souvent chronique, et peut étre
épisodique, statique ou progressive. Selon la gravité de ces déficits, qui peut varier d'aucune
altération fonctionnelle ou altération fonctionnelle mineure a une incapacité débilitante, ces
déficits peuvent avoir des répercussions néfastes sur la qualité de vie et le bien-étre des
personnes atteintes d'une affection neurologique, ainsi que sur leur famille, les soignants

et les collectivités. Plusieurs projets de I'Etude [11[21[5][81[9][10][11] et enquétes [3][16] ont
permis d'étudier plus particulierement ces répercussions sur le plan

qualitatif et quantitatif.
€€ La normalité n’existe plus...

1.1 Les affections neurologiques ont des Tout ce que vous teniez
e . d b t pour acquis dans votre vie
repercussions sur aé nompreux aspects A ——
de la vie méme pas ce qui vous

attend ensuite. La surprise
peut étre différente
chaque fois.

En collaboration avec I’Agence, Statistique Canada a ajouté un module
sur les affections neurologiques a son Enquéte sur la santé dans les
collectivités canadiennes (ESCC) de 2010 et 2011, dans laquelle les
répondants devaient indiquer si eux-mémes, ou un membre de leur ~ personne atteinte d'une
. . A .y . / affection neurologique
ménage vivant dans le méme logement privé, souffraient de I'une des

18 affections neurologiques indiquées [3]°. De plus, I'’Agence et Statistique

8 Ces affections étaient les suivantes: maladie d'Alzheimer et autres démences, sclérose latérale amyotrophique (SLA),
traumatisme cérébral, tumeur cérébrale, paralysie cérébrale, dystonie, épilepsie, maladie de Huntington, hydrocéphalie,
migraine, sclérose en plaques, dystrophie musculaire, maladie de Parkinson, spina-bifida, traumatisme de la moelle épiniére,
tumeur de la moelle épiniére, AVC et syndrome de Gilles de la Tourette. Méme si I'enquéte précisait de rapporter «une
affection neurologique causée par » un traumatisme cérébral, une tumeur cérébrale, un traumatisme de la moelle épiniére,
ou une tumeur de la moelle épiniere, dans le présent rapport, celles-ci sont désignées comme des «traumatismes» ou des
«tumeurs». De méme, alors que dans |'enquéte la question portait sur «les conséquences d'un accident vasculaire cérébral,
le présent rapport référe simplement a un « AVC». Le nombre de répondants était trop faible pour évaluer les résultats de
certaines de ces affections individuellement.




ETABLIR LES CONNEXIONS

MIEUX COMPRENDRE LES AFFECTIONS NEUROLOGIQUES AU CANADA

Canada ont dirigé des entrevues de suivi avec les membres d’un sous-échantillon de ces
répondants ou des membres de leur ménage portant sur leur affection neurologique et
ses répercussions. Le taux de réponse a cette nouvelle enquéte intitulée Enquéte sur les
personnes ayant des problémes neurologiques au Canada (EPPNC) était élevé, s'établissant
a 81,6%. Les résultats du Projet — EPPNC de 2011-2012 [16] reposaient sur les entrevues
structurées aupres de 4 409 Canadiens (ou de leur répondant par procuration) portant sur
leur affection. Une fois transposé a la population canadienne au moyen des coefficients de
pondération pour la population de Statistique Canada, cet échantillon représentait pres
de 1738 000 résidents de ménages privés vivant avec une affection neurologique. Dans

la mesure du possible, les résultats de I'EPPNC concernaient |'ensemble des 18 affections
neurologiques sélectionnées et chacune de ces affections individuellement.

Un autre projet de I'Etude, intitulé Gérer et vivre avec une affection neurologique au quotidien
(enquéte LINC) [9], comprenait une enquéte menée entre 2010 et 2012 aupres de 754 adultes
volontaires atteints d'une affection neurologique et qui portait sur les répercussions de leur
affection’. Bien que I'enquéte LINC ne représentait peut-étre pas tout a fait I'ensemble de la
population atteinte par une des affections neurologiques visées dans le cadre de I'enquéte,

la plupart des résultats du Projet — LINC [9] correspondaient a ceux de I'EPPNC. Ensemble,
ces projets étayaient la diversité, I'ampleur et l'intensité des répercussions des affections
neurologiques sur les personnes atteintes.

Vivre avec une affection neurologique a des répercussions sur I'état de santé général.
Dans I'ensemble, 25,4 % des Canadiens dgés de 18 ans et plus atteints d'une affection
neurologique ont déclaré que leur état de santé général était passable ou mauvais, alors

que cette proportion était de 10,2% chez les Canadiens non atteints d'une affection
neurologique [3]. Méme lorsque ces proportions étaient standardisées selon |'age, la
proportion de Canadiens atteints d'une affection neurologique déclarant un tel état de santé
général était 2,6 fois plus élevée que la proportion déclarée parmi les Canadiens non atteints.
De plus, lorsque les personnes atteintes de migraine n’étaient pas prises en compte au sein
de la population atteinte d'une affection neurologique, la proportion de Canadiens atteints
d’une affection neurologique ayant déclaré que leur état de santé général était passable ou
mauvais montait en fleche pour s'établir a 46,2 %; cette proportion était 3,7 fois plus élevée
que la proportion standardisée selon |'age observée au sein de la population canadienne sans
affection neurologique. Plus de la moitié des personnes dgées de 15 ans et plus ayant déclaré
une tumeur cérébrale ou de la moelle épiniére, la maladie de Parkinson ou un AVC disaient
avoir un état de santé général passable ou mauvais (figure 1-1)[16]. Dans une mesure variable,
la plupart des Canadiens atteints d'une des autres affections neurologiques examinées dans
I'enquéte ont déclaré que leur état de santé général était bon, tres bon ou excellent.

7 Cette enquéte reposait sur un échantillon de commodité recruté par I'entremise des membres des OCNC ou d'autres
organisations.
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FIGURE 1-1 Etat de santé général chez les répondants de 15 ans et plus atteints
d’une affection neurologique, Canada, 2011-2012, Projet — EPPNC de 2011-2012 [16]

Ensemble des données de I'EPPNC
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Traumatismes cérébraux
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NOTES: EPPNC = Enquéte sur les personnes ayant des problemes neurologiques au Canada. SLA = Sclérose latérale amyotrophique.
Les données ont été pondérées de maniére a représenter la population canadienne atteinte d'une affection neurologique et proviennent

de données autodéclarées ou obtenues par procuration. E Interpréter avec prudence; coefficient de variation entre 16,6 % et 33,3 %.
F Données non présentées en raison de la petite taille de I'échantillon ou d'une variabilité d'échantillonnage élevée.

SOURCE: Données de I'EPPNC de 2011-2012 (Statistique Canada).

Vivre avec une affection neurologique a des répercussions sur la santé mentale. Un quart
des répondants a I'enquéte LINC percevaient leur santé mentale comme étant passable ou
mauvaise [9]. Un tiers des adultes canadiens atteints d'une affection neurologique avaient

un niveau de stress élevé. En effet, 34,9% ont déclaré que leur quotidien était assez ou
extrémement stressant, comparativement a 22,0 % de la population canadienne sans affection
neurologique [3]. Lorsqu’une standardisation selon I'age était appliquée, les niveaux de
stress étaient 1,5 fois plus élevés chez les Canadiens atteints d'une affection neurologique
que chez les Canadiens non atteints. Les niveaux de stress élevé différaient selon I'affection
neurologique, variant de 18,0 % chez les personnes atteintes de paralysie cérébrale a 47,3 %
chez les personnes atteintes de dystonie [16].

La prévalence des troubles de I'humeur ou anxieux diagnostiqués et autodéclarés

chez les adultes canadiens atteints d'une affection neurologique s'établissait a

22,6 %, comparativement a 8,6 % au sein de la population canadienne sans affection
neurologique [3]"°. Les différences dans la distribution selon I'age ne changeaient pas ce
résultat. La plus forte prévalence de troubles de I'humeur diagnostiqués et autodéclarés était
observée chez les personnes atteintes d'un traumatisme cérébral (38,3 %) ou d'une tumeur

' Dans le cadre de I'ESCC, les répondants devaient déclarer les troubles de I'humeur (comme la dépression, un trouble
bipolaire, une manie ou la dysthymie) et les troubles anxieux (comme la phobie, un trouble obsessionnel-compulsif ou un
trouble panique) qui avaient été diagnostiqués par un professionnel de la santé et qui devaient persister ou qui avaient
persisté pendant six mois ou plus.
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cérébrale (35,5%) (figure 1-2) [16]. Parmi les répondants a I'enquéte LINC, 11,5 % ont déclaré
avoir regu un diagnostic de dépression modérée ou sévere [9], alors que d'apres I'enquéte
nationale ESCC de 2010-2011, 17,1 % des adultes canadiens vivant avec une affection
neurologique ont déclaré avoir des symptémes associés a la dépression, comparativement a
7,8% des adultes canadiens sans affection neurologique [3]. Lorsqu’une standardisation selon
I'dge était appliquée, cette proportion était encore environ deux fois plus élevée chez les
personnes atteintes d'une affection neurologique que chez les personnes non atteintes.

FIGURE 1-2 Prévalence des troubles de I'humeur chez les répondants de 15 ans et plus
atteints d'une affection neurologique, Canada, 2011-2012, Projet - EPPNC de 2011-2012 [16]
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NOTES: EPPNC = Enquéte sur les personnes ayant des problémes neurologiques au Canada. SLA = Sclérose latérale amyotrophique.
Les données ont été pondérées de maniére a représenter la population canadienne atteinte d'une affection neurologique et proviennent
de données autodéclarées ou obtenues par procuration. Lintervalle de confiance a 95% indique une plage de valeurs estimées qui
comprend la prévalence réelle 19 fois sur 20. E Interpréter avec prudence; coefficient de variation entre 16,6 % et 33,3 %. F Données non
présentées en raison de la petite taille de |I"échantillon ou d'une variabilité d’échantillonnage élevée.

SOURCE: Données de I'EPPNC de 2011-2012 (Statistique Canada).

Vivre avec une affection neurologique peut mener a un sentiment de stigmatisation.
D’apres les résultats de I'EPPNC portant sur diverses affections neurologiques, de 5% a 36 %
des Canadiens agés de 15 ans et plus atteints d'une affection neurologique percevaient que
certaines personnes se sentaient mal a 'aise en leur compagnie ou les évitaient, se sentaient
exclus de certaines activités ou étaient génés par leur maladie [16].

Vivre avec une affection neurologique impose des contraintes sur la vie de tous les jours
chez la plupart des Canadiens atteints d'une de ces affections. Des contraintes étaient
exercées sur au moins une activité courante chez 89,3 % des Canadiens de 15 ans et plus
atteints d'une affection neurologique, variant de 66,3 % pour le syndrome de Gilles de la
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Tourette a 92,7 % lors d'un épisode de migraine [16]. La moitié (50,6 %) des Canadiens agés
de 18 ans et plus vivant avec une affection neurologique ont parfois ou souvent fait face a des
contraintes dans le cadre d'activités courantes, comparativement a 26,7 % de la population
canadienne sans affection neurologique [3]. Méme lorsque les différences entre les groupes
d'age étaient standardisées, la proportion de Canadiens atteints d'une affection neurologique
ayant déclaré que des contraintes étaient exercées sur leurs activités courantes était deux

fois plus élevée que la proportion de Canadiens non atteints. En excluant la migraine des
affections neurologiques, 76,9 % des Canadiens dgés de 18 ans et plus vivant avec une
affection neurologique ont fait face a des contraintes dans le cadre de leurs activités courantes
(comparativement & 28,1 % chez les personnes sans affection neurologique). Lorsque ces
proportions étaient standardisées selon |'dge, la proportion de Canadiens vivant avec une
affection neurologique ayant subi des contraintes dans le cadre de leurs activités courantes
était trois fois plus élevée que la proportion de Canadiens sans affection neurologique. De
méme, 69,5% des répondants de "échantillon de commodité de I'enquéte LINC (excluant

la migraine) ont déclaré faire souvent face a des limitations dans le cadre de leurs activités
courantes, comparativement a 38,4 % des Canadiens ayant déclaré étre atteints de deux ou
plusieurs autres affections chroniques [9]".

Vivre avec une affection neurologique entraine une gamme d'altérations fonctionnelles
ayant des répercussions sur la qualité de vie. Les altérations fonctionnelles ont été
consignées de deux fagons au moyen des données d’enquétes nationales [10][16].

La premiere méthode reposait sur les catégories de certains attributs
fonctionnels compris dans I'indice de I'état de santé (Health Utilities Index-
Mark 3, HUI-3) (cognition, mobilité, dextérité, parole, vision, ouie, émotion,
ainsi que douleur et inconfort) [16]'2. La deuxieme méthode était fondée
sur les scores globaux de I’'HUI-3 des personnes atteintes d'une affection

€€ Je devais choisir une
activité qui convenait a mes
capacités. Cette activité

) - < } n'était peut-étre pas tout
neurologique, lesquels variaient d'une valeur minimale de -0,36 (pire que la 3 fait celle que je voulais

mort), a 0,0 (mort), jusqu’a une valeur maximale de 1,0 (pleine santé) [10]. réellement pratiquer,
mais j'étais prét a faire
des compromis face a ma
sclérose en plaques.

* Altération de la fonction cognitive: La plus forte prévalence de déficit
cognitif était observée chez les Canadiens atteints de la maladie
d'Alzheimer et autres démences (93,7 %)', bien que des répondants
atteints d'autres affections neurologiques aient aussi déclaré avoir des ~ personne atteinte d'une
troubles de mémoire et une difficulté a penser ou a solutionner des affection neurologique
problemes (figure 1-3) [16].

e Altération de la mobilité: Environ la moitié des Canadiens atteints de la
maladie d'Alzheimer et autres démences, de paralysie cérébrale, de sclérose en plaques,
de dystrophie musculaire, de la maladie de Parkinson, d'un traumatisme ou d'une tumeur
de la moelle épiniére et d'un AVC ont déclaré voir leur mobilité réduite (figure 1-4) [16].

Incluant ce qui suit: asthme, arthrite, problémes de dos, hypertension artérielle, emphyseme ou bronchite chronique, diabéte,
maladie cardiaque, cancer, ulcéres, incontinence urinaire, troubles intestinaux, troubles de I'humeur ou troubles anxieux.

Dans le présent rapport, la troisieme version du score de I'indice de I'état de santé (HUI-3) a été utilisée. Cette version a été
élaborée au Canada a l'université McMaster par la Health Utilities Inc.: Feeny DH, Furlong WJ, Torrance GW, Goldsmith CH,
Zhu Z, DePauw S, Denton M, et al. Multi-attribute and single-attribute utility functions for the Health Utilities Index Mark 3
system. Med Care. Février 2002;40(2):113-28.

Pour la maladie d'Alzheimer et autres démences, 74 % des réponses étaient fournies par procuration (c.-a-d. fournies par un
autre membre du ménage au nom de la personne atteinte de la maladie).




ETABLIR LES CONNEXIONS

MIEUX COMPRENDRE LES AFFECTIONS NEUROLOGIQUES AU CANADA

» Douleur et inconfort: La proportion de ceux atteints d'une douleur modérée ou sévére
variait selon les affections neurologiques (figure 1-5) [16]. Chez 36,6 % des personnes ayant
un traumatisme de la moelle épiniere, la douleur était assez importante pour les empécher
de prendre part a la plupart des activités.

o Altération de la dextérité: La prévalence de I'altération de la dextérité de la main et
des doigts s'établissait & moins de 10% chez les répondants a I'EPPNC [16]. La faible
prévalence de |'altération du fonctionnement des membres supérieurs mesurée dans le
cadre de cette enquéte ne cadrait pas avec les résultats tirés du Projet — LINC [9], lesquels
révélaient que 42,5 % des adultes avaient un dysfonctionnement des membres supérieurs
modéré ou grave'.

FIGURE 1-3 Prévalence d'un déficit cognitif chez les répondants de 15 ans et plus atteints
d’une affection neurologique, Canada, 2011-2012, Projet — EPPNC de 2011-2012 [16]
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NOTES: EPPNC = Enquéte sur les personnes ayant des problémes neurologiques au Canada. SLA = Sclérose latérale amyotrophique.
Les données ont été pondérées de maniére a représenter la population canadienne atteinte d'une affection neurologique et proviennent
de données autodéclarées ou obtenues par procuration. Lintervalle de confiance a 95% indique une plage de valeurs estimées qui
comprend la prévalence réelle 19 fois sur 20. E Interpréter avec prudence; coefficient de variation entre 16,6 % et 33,3 %. F Données

non présentées en raison de la petite taille de I'échantillon ou d'une variabilité d'échantillonnage élevée.

SOURCE: Données de I'EPPNC de 2011-2012 (Statistique Canada).

' De plus, les résultats tirés du Projet — EPPNC de 2011-2012 [16] ne concordaient pas avec |'expérience clinique, plus
particulierement dans les cas d’AVC, ot I'altération des membres supérieurs est habituellement plus grande que ce qui
est observé au niveau des membres inférieurs.
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FIGURE 1-4 Prévalence de |'altération de la mobilité chez les répondants de 15 ans et plus
atteints d’une affection neurologique, Canada, 2011-2012, Projet - EPPNC de 2011-2012 [16]
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NOTES: EPPNC = Enquéte sur les personnes ayant des problemes neurologiques au Canada. SLA = Sclérose latérale amyotrophique.
Les données ont été pondérées de maniére a représenter la population canadienne atteinte d'une affection neurologique et proviennent
de données autodéclarées ou obtenues par procuration. Lintervalle de confiance a 95% indique une plage de valeurs estimées qui
comprend la prévalence réelle 19 fois sur 20. E Interpréter avec prudence; coefficient de variation entre 16,6 % et 33,3 %. F Données
non présentées en raison de la petite taille de I'échantillon ou d’une variabilité d'échantillonnage élevée.

SOURCE: Données de I'EPPNC de 2011-2012 (Statistique Canada).
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FIGURE 1-5 Prévalence de la douleur et de I'inconfort chez les répondants de 15 ans et plus
atteints d’une affection neurologique, Canada, 2011-2012, Projet - EPPNC de 2011-2012 [16]
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Les données ont été pondérées de maniere a représenter la population canadienne atteinte d'une affection neurologique et proviennent
de données autodéclarées ou obtenues par procuration. Lintervalle de confiance a 95% indique une plage de valeurs estimées qui

comprend la prévalence réelle 19 fois sur 20. E Interpréter avec prudence; coefficient de variation entre 16,6 % et 33,3 %. F Données
non présentées en raison de la petite taille de I'échantillon ou d’une variabilité d'échantillonnage élevée.

SOURCE: Données de I'EPPNC de 2011-2012 (Statistique Canada).

* Incapacité globale accrue: La figure 1-6 montre les scores globaux de I'HUI-3 selon
I"affection neurologique [10]. Le score global de I'HUI-3 (reposant sur huit attributs de
I"'HUI-3) pour chacune des affections neurologiques ciblées (sauf pour la migraine et le
syndrome de Gilles de la Tourette) était inférieur a 0,7, ce qui dénote généralement une
altération importante de la qualité de vie (incapacité grave)'. Pour la migraine, le score
global de I'HUI-3 s’établissait a 0,79, ce qui correspondait a un niveau d'incapacité modéré.
Le score global de I'HUI-3 le plus bas, soit 0,21, était associé a la maladie d’Alzheimer et
autres démences'®. Bien qu’elle ne soit pas présentée dans ce rapport, la proportion de
Canadiens atteints d'une affection neurologique se classant dans la catégorie d'incapacité
modérée ou grave variait de 42,4 % pour la migraine a 94,9 % pour la maladie d'Alzheimer

* Feng Y, Bernier J, McIntosh C, Orpana H. Validation des catégories d'incapacité dérivées des scores du Health Utilities Index
Mark 3. Rapports sur la santé. Juin 2009;20(2):43-50.

' Linclusion des réponses fournies par des personnes atteintes de |'affection neurologique et des réponses par procuration
fournies par un membre du ménage dans le calcul de ces scores peut avoir eu une incidence sur les résultats.
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et autres démences. De plus, les scores individuels pour trois des attributs de I'HUI-3 -
cognition, mobilité, ainsi que douleur et inconfort — se situaient dans une étendue similaire
sans égard au type d'affections neurologiques. Ces résultats soulignent les points communs
entre les diverses incapacités fonctionnelles dont souffrent bon nombre de personnes
atteintes de différentes affections neurologiques.

FIGURE 1-6 Score global moyen de I'indice de |'état de santé (HUI-3) chez les répondants
de 15 ans et plus atteints d'une affection neurologique, Canada, 2011-2012, Projet —
Microsimulation [10]
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NOTES: EPPNC = Enquéte sur les personnes ayant des problémes neurologiques au Canada. SLA = Sclérose latérale amyotrophique.
Les données ont été pondérées de maniére a représenter la population canadienne atteinte d'une affection neurologique et proviennent
de données autodéclarées ou obtenues par procuration. Lintervalle de confiance a 95% indique une plage de valeurs estimées qui
comprend la valeur réelle 19 fois sur 20. * Un score de 1,0 = aucune incapacité; 0,89-0,99 = incapacité légére; 0,70-0,88 = incapacité
modérée; <0,70 = incapacité grave. F Données non présentées en raison de la petite taille de I'échantillon ou d’une variabilité
d'échantillonnage élevée.

SOURCE: Données de I'EPPNC de 2011-2012 (Statistique Canada).

En plus des incapacités mesurées par les scores de I'HUI-3 et de ses composantes, le Projet —
EPPNC de 2011-2012 [16] a révélé que l'incontinence urinaire et l'incontinence intestinale
étaient des symptémes fréquents chez les personnes atteintes de certaines affections
neurologiques (figure 1-7). La prévalence d'incontinence urinaire était plus forte chez les
personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer et autres démences, de sclérose en plaques

et de la maladie de Parkinson. Ce projet a également montré que les effets secondaires des
médicaments avaient des répercussions sur la qualité de vie. Chez 51,9 % des Canadiens
atteints d’une affection neurologique qui prenaient des médicaments pour traiter leur
affection, 29,7% ont déclaré avoir eu des effets secondaires ayant un impact modéré (23,8 %),
assez important (17,4 %) ou grave (7,1 %) sur leur qualité de vie [16].
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FIGURE 1-7 Prévalence d'incontinence urinaire et d'incontinence intestinale chez les
répondants de 15 ans et plus atteints d'une affection neurologique, Canada, 2011-2012,
Projet — EPPNC de 2011-2012 [16]
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NOTES: EPPNC = Enquéte sur les personnes ayant des problémes neurologiques au Canada. SLA = Sclérose latérale amyotrophique.
Les données ont été pondérées de maniére a représenter la population canadienne atteinte d'une affection neurologique et proviennent
de données autodéclarées ou obtenues par procuration. Lintervalle de confiance a 95% indique une plage de valeurs estimées qui
comprend la prévalence réelle 19 fois sur 20. E Interpréter avec prudence; coefficient de variation entre 16,6 % et 33,3 %. F Données

non présentées en raison de la petite taille de I'échantillon ou d’une variabilité d'échantillonnage élevée.

SOURCE: Données de I'EPPNC de 2011-2012 (Statistique Canada).

Vivre avec une affection neurologique a des répercussions sur la capacité a travailler. Les
résultats de deux enquétes nationales ont révélé que 8,1 % des adultes agés de 18 a 64 ans
atteints d’une affection neurologique étaient incapables de travailler de fagon permanente,
comparativement a 1,7 % des personnes ne vivant pas avec une affection neurologique [3].
En excluant la migraine, cette proportion s'élevait plutét a un quart (25,4 %)
de la population active vivant avec une affection neurologique. Lorsqu’une
standardisation selon I'age était appliquée, la prévalence des situations
de non-emploi permanent était cinq fois plus élevée chez les personnes
atteintes d’une affection neurologique que chez les personnes sans
affection neurologique, et douze fois plus élevée lorsque la migraine n’était
~ personne atteinte d'une pas prise en compte dans |'analyse [3]. La figure 1-8 montre la grande
affection neurologique variabilité de la situation d’emploi chez les Canadiens agés de 18 & 64 ans
atteints d'une affection neurologique [16].

€€ Je suis travailleur
autonome et j'ai perdu
des clients a cause de ma
maladie.
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FIGURE 1-8 Situation d’emploi chez les répondants d4gés de 18 a 64 ans atteints d'une
affection neurologique, Canada, 2011-2012, Projet — EPPNC de 2011-2012 [16]
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F Données non présentées en raison de la petite taille de I'échantillon ou d'une variabilité d'échantillonnage élevée.

SOURCE: Données de I'EPPNC de 2011-2012 (Statistique Canada).

Vivre avec une affection neurologique alimente le sentiment €€ Nous ne pouvions pas
d’'insécurité financiére. Un tiers (35 %) des adultes atteints d'une affection envisager de quitter notre
neurologique ayant pris part a I'enquéte du Projet — LINC [9] ont déclaré emploi, car nous avions
que leur famille avait fait face a une crise financiére au cours de I'année de jeunes enfants et des
précédente, et 14 % des personnes qui avaient un emploi avaient été obligations familiales. Nous
rétrogradées ou avait vu leur salaire diminuer. avons donc di réduire nos

heures consacrées aux
activités ménageres et aux
loisirs en vue d'avoir assez
d’'énergie pour travailler a
temps plein.

~ participant au Projet —
LINC
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1.2 Les affections neurologiques touchent les enfants
et leur famille

Dans le cadre du Projet — LINC [9], les répercussions des affections neurologiques sur les
enfants et leurs parents ont été étudiées. Ce projet, qui reposait sur une enquéte recensant
74 parents et sur des entrevues subséquentes menées aupres de 47 parents participant a une
étude de cohorte, donnait un apercu des expériences vécues par les enfants atteints d’une
affection neurologique et celles de leurs parents.

€€ Les parents d’enfants

atteints d'une affection
neurologique ont souligné
a maintes reprises qu'ils
ont di appeler leur
employeur pour lui dire
qu'ils seraient en retard au
travail ou qu'ils devaient
s'absenter. L'imprévisibilité
des besoins de leurs
enfants ajoutait au besoin
de flexibilité au travail.

~ chercheur dans le cadre
du projet

€¢ Certaines méres estimaient

qu’elles étaient forcées
d'abandonner leur réle de
contributrices financiéres
au sein du ménage au
profit d’un réle d'aidantes
naturelles a temps plein,
non rémunérées.

~ chercheur dans le cadre
du projet

Vivre avec une affection neurologique a des répercussions sur la qualité
de vie des enfants. Les enfants atteints d'une affection neurologique

ont obtenu des scores plus faibles sur I'échelle de la qualité de vie des
enfants que ceux atteints d'autres affections chroniques ou vivant sans

ces affections. D’aprés une évaluation des parents, 'état de santé général
de la plupart des enfants atteints d’une affection neurologique était bon.
Toutefois, une proportion plus faible de parents ont déclaré que I'état

de santé mentale de leur enfant était bon; environ un tiers des parents

ont indiqué que I'état de santé mentale de leur enfant était passable

ou mauvais.

Vivre avec une affection neurologique crée des obstacles dans la vie
quotidienne et dans les possibilités d'avenir des enfants atteints. Dans
le cadre du Projet — LINC [9], environ 15% des enfants atteints d'une
affection neurologique étaient confinés a la maison, d'aprés leurs parents.
Prés de la moitié des parents ont déclaré que leur enfant devait utiliser des
appareils fonctionnels. Plus de 40 % des parents étaient d'avis que leur
enfant avait des possibilités limitées en matiere d'éducation.

Les affections neurologiques ont des répercussions sur la qualité de vie
des parents. Le Projet — LINC [9] évaluait non seulement les répercussions
des affections neurologiques sur les enfants, mais aussi sur leurs parents.
Les parents étaient nombreux a déclarer un bon état de santé général et
de santé mentale, mais un tiers des parents interrogés ont déclaré avoir

personnellement eu recours a un service de soutien en santé mentale.
Dans I'ensemble, pres d'un quart des parents ont déclaré avoir eu des
problemes financiers au cours de |'année précédant la tenue de I'enquéte,
découlant soit d'une crise financiére, d'une diminution salariale ou d’'une
rétrogradation, soit du fait que leur réle d'aidants naturels les empéchait
de travailler a I'extérieur de la maison. Malgré ces difficultés, la plupart des
parents ont déclaré avoir une qualité de vie satisfaisante.
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1.3 Les affections neurologiques touchent différents
aspects de la vie des membres des Premieres Nations
et des Métis

L'équipe du Projet de I'Association des femmes autochtones du Canada (AFAC) [11] a réalisé
une analyse qualitative de I'information obtenue dans le cadre d’entrevues aupres de

17 personnes atteintes d’'une affection neurologique ou de leurs soignants, de 22 répondants-
clés et de 41 participants a quatre cercles de recherche. Comme les
femmes autochtones constituaient la population cible de ce projet, la
plupart des participants étaient des femmes (69 femmes, 11 hommes).
Dans I'ensemble, 65 participants étaient membres des Premieres Nations,
sept étaient Métis et huit étaient non-Autochtones. Aucun participant inuit
n'a pu étre interrogé.

€€ Ces affections ont des
conséquences sur la
famille. Je crois que la
douleur fait ressortir
beaucoup de colere chez

Les quatre catégories interreliées de répercussions désignées dans le cadre les gens. Nous sommes
de ce projet comme ayant un impact sur la vie quotidienne des membres en colere, car nous avons

des Premieres Nations et des Métis étaient les suivantes: tou!ours m?I, etils sont en
colére, car ils ne veulent

* Répercussions physiques: Douleur, épuisement, altération de la pas voir la souffrance chez
mobilité, dépendance et autres symptémes physiques leurs proches...Nous ne
(p. ex. étourdissements, nausées et tremblements). pouvons pas contrdler

certains aspects de notre

* Répercussions émotionnelles: Peur, colere, anxiété, solitude, culpabilité _ ;
vie, et la maladie en est un.

et sentiment d'impuissance.

* Répercussions cognitives ou sur la santé mentale : Confusion et ~ participant au Projet —

désorientation, perte de la mémoire a court terme et dépression. AFAC

* Répercussions spirituelles : Les répercussions spirituelles ont été
identifiées d'aprés la fagon dont les personnes utilisaient leur étre
spirituel pour faire face a d'autres répercussions, soit en tant que personnes vivant avec
une affection neurologique, soit comme soignants. Dans certains cas, les besoins spirituels
de ces personnes n'étaient pas satisfaits. Il était alors plus difficile pour eux de s’en
remettre a la spiritualité comme mécanisme d'adaptation. Les aspects importants de la
spiritualité englobaient les enseignements de leurs traditions, une attitude positive, I'acces
a des cérémonies traditionnelles (certains participants ont indiqué avoir de la difficulté a
satisfaire ces besoins dans des établissements de soins de santé) et les
conseils et I'encadrement des ainés (certains participants ont indiqué
avoir de la difficulté a trouver des ainés pouvant les soutenir dans leur
cheminement).

€€ Le peuple autochtone
est doublement touché
par la stigmatisation.
Les gens confondent
les stéréotypes liés aux
affections neurologiques
a ceux relatifs aux
conditions sociales.

Des membres des Premieres Nations et des Métis, plus particulierement
des femmes (car peu de données ont été recueillies chez les hommes),
subissaient des inégalités sociales et de santé. Comme de nombreux
participants souffraient de plusieurs maladies (comme le diabete ou

des maladies cardiovasculaires) en plus de leur affection neurologique,
les répercussions avaient tendance a étre plus nombreuses pour eux. ~ médecin
L'équipe du projet a conclu que I'administration de soins adaptés a la
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réalité culturelle et centrés sur le patient tenant compte du bien-étre global de la personne
(y compris des autres problemes de santé) donnerait de meilleurs résultats chez les membres
des Premieres Nations et les Métis que I'adoption d'approches réductionnistes spécialisées
pour traiter les affections neurologiques.

€€ Les personnes atteintes

d’une affection
neurologique ne vivent
pas en vase clos; les
répercussions de ce type
d’affections se font aussi
sentir chez les membres
de la famille et les amis.
Nous ne parlons pas de cet
aspect assez souvent. Les
patients ont des familles,
et nous ne nous occupons
pas assez bien d'elles.

~ médecin

€€ Lorsque vous acceptez

le role d'aidant naturel,
Vous voyez votre vie se
transformer. Dans un
premier temps, vous vivez
une vie de couple bien
remplie, jusqu’au jour ou
tout bascule et que vous
devez changer les couches
de votre époux. A ce
changement considérable
au sein de la relation de
couple se superposent des
aspects psychologiques et
émotionnels de tous types.

~ aidant naturel

1.4 Les affections neurologiques touchent
les aidants naturels'’

Le Projet InterRAI [8] a permis d'étudier I'ampleur des affections
neurologiques et leur impact sur les aidants naturels dans le cadre de
programmes de soins de longue durée (soins a domicile et établissements
de soins de longue durée). Chez un tiers des personnes inscrites a un
programme de soins a domicile, I'aidant naturel (vivant souvent avec la
personne atteinte d'une affection neurologique et étant souvent I'époux ou
I"enfant de celle-ci) offrait son soutien a la personne atteinte pour satisfaire
ses besoins au quotidien, consacrant au minimum 22 heures par semaine
cette tache. Chez les personnes atteintes de SLA inscrites a un programme
de soins a domicile, 58 % recevaient des soins de cet ordre.

Le niveau de détresse double lorsqu’il faut prendre soin d'une
personne atteinte d’'une affection neurologique. La proportion d'aidants
naturels souffrant de détresse s'élevait & 28 % lorsque ceux-ci devaient
s'occuper de personnes atteintes d'une affection neurologique, alors
qu’elle n"était que de 13 % lorsque les aidants naturels devaient s'occuper
de personnes atteintes d'autres maladies’®.

La détresse des aidants naturels est plus grande si |'affection
neurologique s'accompagne d’'un déficit cognitif ou de troubles
comportementaux. Les aidants naturels de plus d'un tiers des résidents
d'établissements de soins atteints de la maladie d'Alzheimer et autres
démences ainsi que de la maladie de Huntington ont déclaré souffrir

de détresse. Le Projet — InterRAI [8] a aussi permis de déterminer que

le niveau de priorité assigné a une personne atteinte d'une affection
neurologique, tel qu'il a été déterminé par la Méthode d‘attribution des
niveaux de priorité (Method for Assigning Priority Levels, MAPLe) du projet
(méthode utilisée par les gestionnaires de cas pour mesurer |'urgence
des besoins en matiére de service, sans égard au type de soins exigés),
permettait aussi de prévoir les risques de détresse auxquels s'exposaient
les aidants naturels.

17 L'expression «aidant naturel » a été utilisée tout au long de I'Etude pour désigner la famille, les amis et les voisins administrant

des soins.

8 Données provenant de 541 515 clients recevant des soins a domicile en Ontario et au Manitoba, dont 211 331 atteints d'une
affection neurologique.
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1.5 Perspectives d'avenir: de 2011 a 2031

Les projections du Projet — Microsimulation [10], lesquelles sont fondées sur des hypotheses
du statu quo'?, sont présentées ci-aprés:

e L'état de santé moyen (tel que défini par les scores de I’'HUI-3) des Canadiens atteints de
I'une des sept affections neurologiques modélisées demeurera relativement stable au cours
des 20 prochaines années, le score de I'indice de |'état de santé global (HUI-3) étant le
plus faible chez les personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer et autres démences et
le plus élevé chez les personnes atteintes d'épilepsie (méme s'il demeurera sous le seuil
de 0,7, dénotant une incapacité grave)®.

e D'ici 2031, un plus grand nombre de Canadiens vivant avec |'une des sept affections
neurologiques modélisées souffrira d'une incapacité grave. Plus particulierement, le
nombre de Canadiens atteints de la maladie d'Alzheimer et autres démences ayant une
incapacité grave devrait augmenter pour atteindre le niveau observé chez les Canadiens
atteints d’un traumatisme cérébral nécessitant une hospitalisation. Toutefois, les cas de
traumatisme cérébral nécessitant une hospitalisation continueront de compter le plus grand
nombre de personnes atteintes d'une incapacité grave.

e Les personnes développant une affection neurologique vivront avec des capacités limitées
pendant de nombreuses années, soit en plus grande proportion que celles qui ne souffrent
d'aucune affection neurologique. Les personnes nées au cours de la présente décennie
(de 2010 a 2020) devraient perdre en moyenne entre 14 et 41 années équivalentes de vie
en pleine santé (tableau 1-1) selon I'affection neurologique en question.

TABLEAU 1-1 Nombre moyen d'années de vie en pleine santé perdues* attribuables aux
incapacités et aux déces prématurés, selon I'affection neurologique sélectionnée et le sexe,
Canada, Projet — Microsimulation [10]

ANNEES DE VIE EN PLEINE SANTE PERDUES

Hommes Femmes
Maladie d’Alzheimer et autres démences 16,0 15,2
Traumatismes cérébraux’ 19,8 21,2
Paralysie cérébrale 33,2 41,3
Epilepsie 14,1 15,3
Sclérose en plaques 17,2 19,8
Maladie de Parkinson / syndrome parkinsonien 151 15,7
Traumatismes de la moelle épiniére’ 22,0 24,7

NOTES: * Le nombre moyen d'années de vie en pleine santé perdues au cours de la durée de vie projetée au sein de la cohorte des
personnes nées entre 2010 et 2020 a été estimé a partir de la différence entre I'espérance de vie et I'espérance de vie ajustée en fonction
de la santé pour chacune des affections neurologiques sélectionnées. 1 Les données relatives aux traumatismes cérébraux et de la moelle
épiniére ont été fondées sur les cas d’hospitalisation; les cas de traumatismes non hospitalisés ont donc été exclus.

SOURCE: POHEM - affections neurologiques (Statistique Canada et Agence de la santé publique du Canada).

% Les modéles tenaient compte des changements au sein de la population canadienne (naissances, immigration, émigration et
vieillissement), mais pas des changements relatifs aux facteurs de risque ou a la prévention, au diagnostic, au traitement ou a
la gestion des affections neurologiques.

2 Les projections quant aux scores de I'HUI-3 étaient fondées sur un modele prédictif robuste élaboré aux fins de I'Enquéte
longitudinale nationale sur la santé de la population, qui couvrait les personnes vivant a domicile et en établissement.
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e En général, les colits économiques indirects attribuables aux déces des membres de la
population active (15 a 74 ans) atteints d'une affection neurologique devraient diminuer.
Contrairement a la hausse globale du nombre de personnes atteintes de ces affections, la
proportion de déces attendus parmi celles en age de travailler diminuera dans I'ensemble.
Plus précisément, le nombre de déces chez les personnes en dge de travailler diminuera au
coeur de la population active (de 15 a 64 ans) et augmentera chez les travailleurs plus agés
(de 65 a 74 ans). Par conséquent, les projections révelent un tableau complexe de déces et
des colts indirects dérivés sur le plan économique.

e Les répercussions des décés des membres atteints d'une affection neurologique au sein
de la population active sur les colits économiques indirects varient selon les affections
neurologiques. Une augmentation est prévue pour la maladie d'Alzheimer et autres
démences, une diminution est prévue pour les traumatismes de la moelle épiniére, et une
hausse initiale suivie d'une baisse sont prévues pour les autres affections neurologiques
modélisées. Les colits économiques indirects attribuables aux décés prématurés seront les
plus élevés dans les cas de traumatisme cérébral nécessitant une hospitalisation (63 millions
de dollars en 2011 et 49 millions de dollars en 2031), suivis des cas d'épilepsie (41 millions
de dollars en 2011 et 32 millions de dollars en 2031).

» Toutefois, les colts économiques indirects attribuables aux incapacités chez les membres
atteints d’une affection neurologique au sein de la population active augmenteront.
Ces colts seront les plus élevés dans les cas de traumatisme cérébral nécessitant une
hospitalisation (passant de 7,3 milliards de dollars en 2011 a 8,2 milliards de dollars en
2031), suivis des cas d'épilepsie (passant de 2,5 milliards de dollars en 2011 a 2,8 milliards
de dollars en 2031).

e Le colt économique indirect total, combinant les colts liés aux déces prématurés et
aux incapacités chez les personnes en age de travailler, augmentera pour chacune des
affections neurologiques et variera de 0,3 milliard de dollars a 8,2 milliards de dollars en
2031, selon I'affection neurologique (figure 1-9).
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FIGURE 1-9 Codts économiques indirects projetés attribuables aux déces et aux incapacités
au sein de la population active, selon I'affection neurologique sélectionnée et le groupe
d'age, Canada, 2011, 2021 et 2031, Projet — Microsimulation [10]
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NOTES: Les données sont exprimées en dollars canadiens de 2010. * Les données liées aux traumatismes cérébraux et de la moelle
épiniere ont été fondées sur les cas d’hospitalisation; les cas de traumatismes non hospitalisés ont donc été exclus.

SOURCE: POHEM - affections neurologiques (Statistique Canada et Agence de la santé publique du Canada).

1.6 Lacunes sur le plan des connaissances

L'Etude a non seulement généré une mine de nouvelle information sur les répercussions
des affections neurologiques, mais elle a aussi permis de relever des lacunes qui pourraient
orienter les projets de recherche a venir. La synthése des résultats de I'Etude a relevé

des lacunes sur le plan des connaissances portant sur les répercussions des affections
neurologiques sur:

¢ les Canadiens vivant dans diverses situations socio-économiques;

e les membres des Premiéres Nations, les Inuits et les Métis, notamment quant a la nécessité
de représenter fidélement chacune de ces populations autochtones?’;

21 Diverses mesures pourraient étre prises pour répondre a ce besoin, notamment une meilleure représentation des membres
des Premieres Nations, des Inuits et des Métis dans les données d’enquétes. L'Enquéte auprés des peuples autochtones,
dirigée par Statistique Canada, vise a déceler les besoins des membres des Premieres Nations vivant a |'extérieur des
réserves, des Inuits et des Métis; elle est principalement axée sur les problémes sociaux et de santé. L'Enquéte régionale
sur la santé des Premieres Nations, dirigée par le Centre de gouvernance de |'information des Premiéres Nations, recueille
des données sur la santé et le bien-étre des membres des Premiéres Nations du Nord et vivant dans les réserves. Toutefois,
aucune de ces enquétes ne permet actuellement de recueillir des données sur les affections neurologiques.
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* les enfants atteints d'une affection neurologique et ceux vivant avec un parent, une soceur
ou un frére atteint d'une telle maladie;

* les soignants professionnels de personnes atteintes d'une affection neurologique grave
et invalidante;

¢ les Canadiens exclus des enquétes, notamment I'ESCC et 'EPPNC??

¢ les Canadiens atteints d'une affection neurologique moins prévalente, comme celles qui ne
sont pas visées par |'Etude, ou ceux atteints d'une maladie moins courante, comme la SLA,
la maladie de Huntington et la dystonie.

Maximiser |'utilisation des processus de collecte de données existants (comme ceux identifiés
dans le cadre du Projet — InterRAI [8] ou d'autres processus qui ne sont pas exposés dans

le présent rapport, comme I'échelle d’évaluation fonctionnelle du Systeme de mesures de
I'autonomie fonctionnelle)?® ou intégrer les données sur les répercussions des affections
neurologiques aux sources de données nationales existantes (notamment I'Etude longitudinale
canadienne sur le vieillissement [5]%, les données administratives de santé [2], ou les réseaux
de dossiers médicaux électroniques [6]) pourraient contribuer a combler certaines des lacunes
dans les données pancanadiennes sur les répercussions des affections neurologiques.

1.7 Principaux thémes

Dans le présent chapitre sur les répercussions des affections neurologiques au Canada, les
thémes suivants ont été soulevés:

* Les personnes atteintes de différentes affections neurologiques subissent de nombreuses
répercussions similaires. Cela signifie que les besoins fonctionnels des personnes atteintes
peuvent se ressembler, a divers degrés, d'une affection a une autre.

* Les manifestations des affections neurologiques, qui sont souvent progressives, varient
selon le stade d'évolution de la maladie et I'adge de la personne atteinte.

* Les affections neurologiques ont un impact important sur le bien-étre et la sécurité
financiere des personnes atteintes, de leurs soignants et de la collectivité.

* Les déterminants sociaux de la santé, comme la situation économique, le niveau de
scolarité ou |'acces a des ressources communautaires, peuvent influer sur la capacité des
personnes atteintes a faire face aux invalidités découlant de leur affection neurologique.

22 'ESCC couvre la population d4gée de 12 ans et plus vivant dans des logements privés dans les dix provinces et les trois

territoires. 'ESCC ne couvre toutefois pas les membres a temps plein des Forces canadiennes, ni les personnes vivant dans
les établissements, dans des réserves ou au sein d'autres peuplements autochtones dans les provinces ou celles vivant dans
les régions sociosanitaires du Nunavik et des Terres-Cries-de-la-Baie-James au Québec. L'ESCC couvre 90% des ménages
privés du Yukon, 97 % des ménages privés des Territoires du Nord-Ouest et 92% des ménages privés du Nunavut. Dans
I'ensemble, ces exclusions représentent moins de 3% de la population cible. En plus de ces exclusions, il est a noter que
I'EPPNC n’inclut pas les résidents des territoires.

2

@

Hébert R, Desrosiers J, Dubuc N, Tousignant M, Guilbeault J, Pinsonnault E. Le systéme de mesure de I'autonomie
fonctionnelle (SMAF). Revue de Gériatrie. Avril 2003;28(4):323-36.

2% Etude nationale menée auprés d’environ 50 000 Canadiens sur une période de plus de 20 ans visant a recueillir des données
sur la santé, le mode de vie et I"économie en vue de déterminer les facteurs influant sur |'état de santé.




ETABLIR LES CONNEXIONS 35

MIEUX COMPRENDRE LES AFFECTIONS NEUROLOGIQUES AU CANADA

 Linsécurité financiere et le déficit cognitif, plus particulierement, sont des obstacles
importants a |'autoefficacité et a I'autogestion des Canadiens vivant avec une affection
neurologique.

 La stigmatisation peut s'avérer un fardeau supplémentaire considérable pour les personnes
atteintes d'une affection neurologique.

e Les membres des Premieres Nations et les Métis subissent des répercussions uniques
engendrées par les affections neurologiques, en plus des répercussions qui pésent sur les
non-Autochtones.

Les modeles de microsimulation de sept affections neurologiques projettent que d'ici 2031:

* Le nombre de Canadiens qui souffriront d'incapacités graves, d'apres leur score validé de
I'indice |'état de santé (HUI-3), connaitra une hausse.

e Pour chacune des affections ayant fait I'objet d’une modélisation, les personnes
atteintes connaftront un état de santé limité pendant un plus grand nombre d’années
comparativement aux personnes non atteintes.

e Les colts économiques indirects combinés, soit les colts économiques indirects
attribuables aux déces prématurés et aux incapacités chez les membres de la population
active, augmenteront pour chacune des affections neurologiques modélisées.




ETABLIR LES CONNEXIONS
MIEUX COMPRENDRE LES AFFECTIONS NEUROLOGIQUES AU CANADA

2. SERVICES DE SANTE LIES AUX
AFFECTIONS NEUROLOGIQUES

Les affections neurologiques sont associées a un large éventail de répercussions sur la santé qui
varient tant par leur nature que leur gravité (chapitre 1). Afin d'y faire face, toute une gamme
de services de santé pour les personnes atteintes d'une affection neurologique, leur famille
et leurs soignants est nécessaire. Au Canada, la santé est une responsabilité partagée entre
le gouvernement fédéral d'une part, et les gouvernements provinciaux
&Il faut défendre et territoriaux d'autre part, ces derniers étant chargés de |'organisation
continuellement et de leurs services de santé. Ainsi, comprendre pleinement les questions
fermement nos intéréts en matiére de services de santé au Canada demanderait de recueillir
pour pouvoir accéder a des données provinciales et territoriales de fagon a développer des
'éventail de services requis connaissances pertinentes dans chacun de ces contextes.
et coordonner le tout. Les
services sont offerts a notre
fille gréce aux autorités de
santé, a |'argent épargné
pour la physiothérapie, a
un groupe pour personnes

Plusieurs projets réalisés dans le cadre de I'Etude ont permis d'explorer les
besoins et d'apprécier le caractere adéquat ou non des services de santé
offerts aux personnes atteintes d’une affection neurologique tout au long
du continuum de soins de santé [1][2][4][6][7][8][?1[10][11][16]. Ces projets
tenaient compte du point de vue des personnes vivant avec une affection
souffrant diun handicap, a neurologique, des aidants naturels, des prestataires de soins de santé et
un fond communautaire, & des décideurs. Dans le présent chapitre, il est question des services de
des fondations, etc. santé sous plusieurs angles: leur utilisation, leur pertinence, leurs colts, le
réle des aidants naturels, les perceptions (des administrateurs, des patients
et des soignants), la prestation de soins continus, les soins administrés aux
enfants et les besoins particuliers des Canadiens d’origine autochtone.

~ aidante naturelle

2.1 Les Canadiens atteints d'une affection neurologique
ont recours a plusieurs services de santé dans le
continuum de soins

L'enquéte du Projet — LINC [9], reposant sur un échantillon de commodité formé de

754 adultes volontaires vivant avec une affection neurologique au sein de la collectivité, a
révélé que ces personnes avaient davantage recours aux services de santé remboursés par
I"assurance-maladie universelle que les personnes atteintes d'autres problemes de santé
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chroniques (figure 2-1)?. Cette constatation s’appliquait davantage aux services offerts par
les médecins spécialistes, mais également aux prestataires de services non financés par
'Etat, comme le personnel infirmier & domicile, les physiothérapeutes, les psychologues,
les travailleurs sociaux et les conseillers.

FIGURE 2-1 Utilisation de services de santé au cours de la derniére année chez les Canadiens
atteints ou non d’une affection neurologique ou d'une autre affection chronique, selon le type
de professionnels de la santé consultés, Canada, 2010-2012, Projet — LINC [9]
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communautés canadiennes. * La catégorie «Autres thérapeutes» comprend les ergothérapeutes, les audiologistes et les orthophonistes.
T Données de I'ESCC de 2009-2010; les données ont été pondérées de maniére a représenter la population canadienne vivant dans la
collectivité et ont été standardisées pour I'dge et le sexe selon la population recensée dans le cadre de I'enquéte LINC. Les maladies
chroniques comprenaient |'asthme, I'arthrite, les problémes de dos, I'hypertension artérielle, la bronchite chronique ou I'emphyseme,

le diabéte, les maladies de cceur, le cancer, les ulcéres, |'incontinence urinaire, les troubles intestinaux, les troubles de I'lhumeur ou les
troubles anxieux. ¥ Données provenant de I'enquéte LINC.

SOURCES: Enquéte LINC (Projet — LINC [11]); ESCC de 2009-2010 (Statistique Canada).

Jusqu’a un quart de la population vivant avec une affection neurologique dans la
collectivité a recours aux services de soignants professionnels. Vingt-cing pour cent des
répondants a I'enquéte LINC avaient largement recours a des soignants professionnels,
principalement pour les soins personnels (repas, habillement, bain et toilette) ou encore

a de I'aide pour I'entretien extérieur et de la maison [9]. De méme, lorsque les données
des répondants atteints de migraine étaient exclues des analyses fondées sur I'EPPNC?,

% En comparaison aux répondants de I'ESCC (2009-2010) qui ont déclaré souffrir de deux affections chroniques ou plus.

2 Pour mieux comparer les données, puisque I'enquéte LINC ne couvrait pas la migraine.
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21,2% des Canadiens atteints d’une affection neurologique déclaraient avoir eu recours a
des soignants professionnels au cours de I'année précédente [16]. En Ontario, les personnes
atteintes d'une affection neurologique qui étaient inscrites a des programmes de soins a
domicile avaient davantage recours a des services de soins de santé que celles recevant des
soins a domicile en raison d'autres maladies [8].

Le recours a diverses formes d'aide formelle ou informelle, tel qu'il a été relevé par 'EPPNC
(excluant la migraine), est présenté a la figure 2-2 [16]. Le plus souvent, les personnes avaient
recours a de |'aide formelle pour les aider a accomplir diverses activités (51,7 %) ou pour

leurs soins personnels (48,6 %). Bien que cette information ne soit pas présentée, lorsque des
personnes avaient recours a de |'aide formelle, elles le faisaient souvent, au moins une fois par
semaine ou tous les jours, et faisaient également appel a de I'aide informelle [10][16].

FIGURE 2-2 Recours a de |'aide formelle et informelle chez les répondants dgés de 15 ans
et plus atteints d'une affection neurologique (excluant la migraine), selon la forme d'aide,
Canada, 2011-2012, Projet — EPPNC de 2011-2012 [16]
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NOTES: EPPNC = Enquéte sur les personnes ayant des problémes neurologiques au Canada. Les données ont été pondérées de maniere
a représenter la population canadienne atteinte d'une affection neurologique et proviennent de données autodéclarées ou obtenues

par procuration. Lintervalle de confiance a 95% indique une plage de valeurs estimées qui comprend la valeur réelle 19 fois sur 20.

* La catégorie «Forme d'aide » a été limitée a la population recevant de I'aide. Les catégories ne sont pas mutuellement exclusives.

E Interpréter avec prudence; coefficient de variation entre 16,6 % et 33,3 %. F Données non présentées en raison de la petite taille de
I"échantillon ou d'une variabilité d'échantillonnage élevée.

SOURCE: Données de I'EPPNC de 2011-2012 (Statistique Canada).

Les Canadiens atteints d'une affection neurologique ont recours a des services de soins
de santé plus souvent que les Canadiens sans affection neurologique. Des chercheurs
ayant participé au Projet — Données administratives de la Colombie-Britannique [1] ont
constaté que, parmi les personnes ayant sollicité des services de soins de santé, celles pour
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lesquelles I'une des affections neurologiques ciblées avait été diagnostiquée avaient passé
un plus grand nombre de jours a I'hépital ou dans un établissement de soins, consulté plus
souvent un médecin et recu davantage d'ordonnances que les personnes n’étant atteintes
d’aucune de ces affections neurologiques.

* Recours a des soins de courte durée a I'hépital : Le nombre de jours passés a I'hpital
par habitant variait de 2,2 jours chez les femmes atteintes de sclérose en plaques a
64,7 jours chez les hommes atteints d'un traumatisme de la moelle épiniére. En Colombie-
Britannique, au cours de I'exercice financier 2010-2011%7?%, ce taux d'utilisation était de
3,5 a 110 fois plus élevé chez les personnes atteintes d’une affection neurologique donnée
que chez celles qui n'étaient pas atteintes de cette affection neurologique. Le nombre
élevé de jours passés a I'hopital par habitant chez les personnes atteintes d'un traumatisme
cérébral ou de la moelle épiniere s’explique probablement par la longue période passée
en réadaptation®.

* Recours a des consultations chez le médecin: En Colombie-Britannique, au cours de
I'exercice financier 2010-2011, le nombre de consultations chez le médecin par habitant,
témoignant de |'utilisation des services au sein de la collectivité et dans des hopitaux de
soins de courte durée, étaient de 1,4 a 5,6 fois plus élevées chez les personnes atteintes
d’une affection neurologique que chez celles qui n'en étaient pas atteintes. Les personnes
qui consultaient pour un traumatisme de la moelle épiniere (92,9 consultations chez
les hommes), un traumatisme cérébral (79,5 consultations chez les femmes), la maladie
d’'Alzheimer et autres démences (55,1 consultations chez les hommes) et des tumeurs
cérébrales et de la moelle épiniere (53,7 consultations chez les hommes) comptaient le
plus grand nombre de consultations chez le médecin par habitant.

o Utilisation de médicaments d’ordonnance: L'utilisation de médicaments d'ordonnance,
exprimée en jours de délivrance d'une ordonnance par habitant, était la plus élevée en
Colombie-Britannique au cours de I'exercice financier 2010-2011 chez les personnes
atteintes du syndrome parkinsonien, incluant la maladie de Parkinson (1 689,9 jours de
délivrance d'une ordonnance chez les hommes et 1 952,2 chez les femmes). Lutilisation
de médicaments d’ordonnance était également élevée chez les personnes atteintes de
la maladie d’Alzheimer et autres démences (1 732,6 chez les hommes et 1 898,4 chez
les femmes), et légérement plus faible chez les personnes vivant avec la maladie de
Huntington (1 348,0 chez les hommes et 1 522,1 chez les femmes) et la maladie de la
corne antérieure de la moelle, incluant la SLA (1 080,1 chez les hommes et 1 277,5 chez
les femmes). Pour toutes les affections neurologiques étudiées dans le cadre du Projet —
Données administratives de la Colombie-Britannique [1], les femmes présentaient un
nombre plus élevé de jours de délivrance d'une ordonnance que les hommes.

# Dans le présent rapport, les exercices financiers sont exprimés comme suit « 20xx-20yy ». Toutefois, lorsque les données se
rapportent a des enquétes, « 20xx-20yy » indique plutét que celles-ci se sont déroulées sur une période de deux ans.

% Calcul effectué en divisant les colts associés a chaque affection neurologique donnée par les colits engagés par les
personnes qui n'étaient pas atteintes de cette affection neurologique.

? Les données administratives de la Colombie-Britannique relativement aux hépitaux de soins de courte durée couvraient aussi
les hopitaux de réadaptation et les chirurgies d'un jour.
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* Recours a des soins en établissement: En Colombie-Britannique, au cours de |'exercice
financier 2009-2010, le nombre de jours de soins en établissement par habitant était
d’environ 3 a 200 fois plus élevé chez les personnes atteintes d'une affection neurologique
que chez celles qui ne I'étaient pas. Le nombre de jours de soins en établissement par
habitant était le plus élevé chez les personnes atteintes de la maladie de Huntington
(231,6 jours chez les hommes et 248,6 chez les femmes). |l était également élevé chez les
personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer et autres démences (97,1 chez les hommes
et 134,3 chez les femmes), de paralysie cérébrale (80,0 chez les hommes et 81,3 chez les
femmes) et du syndrome parkinsonien (50,5 chez les hommes et 76,1 chez les femmes).

Le Projet — InterRAI [8] a relevé que les personnes ayant une affection neurologique passaient
aussi un plus grand nombre de jours a I'hopital en attente d'un niveau de soins alternatifs
(NSA) dans un centre d’hébergement. Environ la moitié des patients nécessitant un NSA
étaient atteints de la maladie d'Alzheimer et autres démences; le syndrome parkinsonien
constituait la deuxiéme affection neurologique la plus courante, quoiqu’elle était présente

€€ Les répercussions de ces

troubles médicaux sur tous
les aspects de notre vie
sont énormes. Qui pourrait
croire que les personnes
vivant avec une affection
neurologique n'ont pas
besoin de soins de santé
mentale?

~ personne atteinte d'une
affection neurologique

€€ Le nombre insuffisant de

neuropsychiatres constitue
une lacune immense dans
le systéme de soins de
santé. Nous avons aussi
davantage besoin de soins
dispensés par une équipe
pour avoir acces a un
guichet unique.

~ personne atteinte d’'une
affection neurologique

chez moins de 10% des patients nécessitant un NSA. Des comportements
difficiles ou réactionnels se manifestaient chez trois quarts des patients
nécessitant un NSA et atteints de la maladie d'Alzheimer et

autres démences.

D'apres les résultats du Projet — LINC [9], les enfants vivant avec une
affection neurologique avaient aussi plus souvent recours au systéme

de santé. S'il est vrai que ces enfants avaient recours a des services de
médecine générale a un niveau semblable a celui observé chez I'ensemble
des enfants canadiens, ceux atteints d'une affection neurologique étaient
plus susceptibles d'étre hospitalisés, de consulter un médecin spécialiste,
un travailleur social ou un conseiller, ou de recevoir des services de

santé mentale.

Les besoins en matiére de services de santé mentale chez les
Canadiens atteints d’'une affection neurologique sont considérables.
Les répercussions des affections neurologiques sur la santé mentale

des personnes atteintes sont majeures (chapitre 1) et aménent ces
derniéres a avoir davantage recours a des soins de soutien; 34,8 % des
Canadiens vivant avec une affection neurologique ont déclaré avoir fait
appel a un service professionnel de soutien émotionnel en raison de leur
maladie [16]*.

Contrairement a ce recours a des services de santé mentale documenté
ci-dessus, les résultats tirés du Projet — Services de santé [7] portaient a
croire que de tels besoins n’étaient pas toujours satisfaits adéquatement.
D'apreés les résultats d'une enquéte en ligne a laquelle ont participé des
administrateurs d’hopitaux de soins de courte durée, d'établissements

de soins de longue durée et de centres de soins communautaires et de
consultations externes financés par |'Etat de toutes les régions du Canada,

%0 La nature du «service professionnel de soutien émotionnel» n'était pas précisée dans I'enquéte.
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33 % des répondants ont indiqué que leur établissement n'acceptait pas les patients ayant
recu un diagnostic d'un trouble psychiatrique ou d'un trouble grave du comportement.
Seulement 9% de ces prestataires de services avaient accés a un neuropsychologue, et 3%,
a un neuropsychiatre.

2.2 Les colts liés aux services de santé sont plus
élevés chez les Canadiens atteints d'une affection
neurologique que chez ceux n'ayant aucune
affection neurologique

L'estimation des codts liés aux services de santé offerts aux Canadiens atteints d'une affection
neurologique par rapport a ceux qui n'en sont pas constitue un exercice complexe en raison
de plusieurs facteurs, lesquels peuvent aussi varier d'une province ou d'un territoire a un
autre. De nouvelles données sur cette question ont été obtenues grace a la réalisation de
certains projets de I’Etude [11[81[9][10], mais les résultats qui en découlent pourraient avoir
une généralisabilité limitée a I'échelle nationale.

Le total des colits directs de soins de santé est élevé chez les Canadiens atteints d'une
affection neurologique. Les codts directs de soins de santé, totaux et par habitant, associés
aux 13 affections neurologiques étudiées en Colombie-Britannique au cours de |'exercice
financier 2010-2011 étaient de 3 a 41 fois plus élevés chez les personnes pour lesquelles I'une
des affections neurologiques étudiées avait été diagnostiquée, en comparaison aux données
standardisées selon I'age associées aux personnes qui n'étaient pas atteintes de cette méme
affection neurologique (tableau 2-1) [1]*". Les colts par habitant étaient particuliérement
élevés pour les traumatismes cérébraux et de la moelle épiniere,

principalement en raison des co(ts hospitaliers associés au traitement. s v dpremss

Malgré I'importance de ces chiffres, ils sous-estimaient les codts réels beaucoup d'argent sur
associés a chacune des affections neurologiques étudiées, car seules les des fournitures et de
données sur les colts directs et certains colts déboursés directement 'équipement d'aide a la
par les individus (incluant ceux associés aux médicaments d'ordonnance :‘Jb'l'teﬂ- Les chang’err]elnts
. . . vant étr r

non couverts par le régime d'assurance-médicaments de la Colombie- eva tetre a,ppc|> tesala .

. . e - . . . maison sont egalement tres
Britannique) étaient disponibles dans le cadre de ce projet. Les données . 9

4 . . . . N colteux. Nous ne prenons
disponibles ne permettaient pas de déterminer les co(ts liés aux

. . , . S N pas de vacances.

services fournis par des médecins salariés ni de nombreux cots indirects
(notamment ceux associés a |'absentéisme au travail chez les patients et les ~ personne atteinte d’une
soignants ou aux incapacités a long terme). affection neurologique

3 Les colits considérés dans cette analyse incluaient ceux associés aux hépitaux de soins de courte durée, aux services d'un
médecin (facturés a I'hépital ou en clinique externe), a I'assurance-médicaments et a PharmaNet (colts défrayés par la
personne ou un tiers non couverts par |'assurance-médicaments), mais excluaient les colits de prestation de soins continus
dans la collectivité ou en établissement.
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TABLEAU 2-1 Codts directs associés aux soins de santé, selon I'affection neurologique
sélectionnée, Colombie-Britannique, exercice financier 2010-2011, Projet — Données
administratives de la Colombie-Britannique [1]

TOTAL DES COUT PAR HABITANT ($) RATIO DU cOUT
COuUTS Avec Sans Avec/sans
DIRECTS DES I'affection I'affection I'affection

SO|N§ DE neurologique  neurologique neurologique

SANTE ($)* sélectionnée sélectionnée sélectionnée
M,aladle d’Alzheimer et autres 527 494 000 5200 1700 3,0
démences
Maladie de la corne antérieure 8 405 000 13 000 1800 7.1
de la moelle
Traumatismes cérébraux 86 839 000 26 900 1800 14,6
Tumeurs cérébrales (malignes) 25 624 000 13 200 1 800 7,2
Paralysie cérébrale 50 520 000 6 100 1800 3,4
Epilepsie 208 679 000 5800 1800 3,2
Maladie de Huntington 2 160 000 10 800 1900 5,8
Hydrocéphalie 44 923 000 12 000 1800 6,6
Sclérose en plaques 70 462 000 6 900 1 800 3,7
Dystrophie musculaire 4 257 000 11 300 1800 6,2
Syndrome parkinsonien 120 358 000 11 100 1 800 6,0
Spina-bifida 7 009 000 9 200 1800 5,0
UETIEIE S M 17 720 000 75 200 1 800 40,6
épiniere

NOTES: * Les données ont été arrondies au millier prés. T Les données ont été arrondies a la centaine prés.

SOURCE: Population Health Surveillance and Epidemiology, ministére de la Santé de la Colombie-Britannique (septembre 2011).

Les résultats d'un autre projet ont aussi révélé que les colts associés aux soins administrés
aux personnes atteintes d’'une affection neurologique inscrites a des programmes de soins a
domicile ou résidant dans des établissements de soins de longue durée étaient supérieurs a
ceux associés aux soins administrés aux personnes atteintes d'autres affections [8].

Les colts non remboursés sont, en moyenne, élevés. Soixante pour
cent des répondants dans le cadre du Projet — LINC [9] ont déclaré avoir
défrayé des colits pour des médicaments d'ordonnance, malgré le fait que
85% des répondants ont déclaré étre inscrits a un régime d'assurance-
médicaments. Pres de 20 % des répondants avaient déboursé plus de
1000 $ au cours de I'année précédente. Des questions portant sur les
colts annuels moyens non remboursés par répondant étaient également
posées dans le cadre de I'EPPNC*, mais les colits estimés étaient
vraisemblablement beaucoup plus faibles que les colts véritablement

€€ L'argent consacré a la
nourriture, au loyer ou
aux ordonnances ne
devrait pas étre une
préoccupation réguliere
chez les personnes ayant
des incapacités.

~ personne atteinte d’'une

Ao IELTelogee défrayés par les Canadiens, puisque les colts moyens ne rendent pas

compte de chacun des cas individuels (tableau 2-2).

32 Le dénominateur de ces moyennes comprenait les répondants n'ayant déclaré aucun codt.
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TABLEAU 2-2 Colts annuels moyens non remboursés, selon |"affection neurologique
sélectionnée, Canada, 2011-2012, Projet — Microsimulation [10]

COUT ANNUEL NON REMBOURSE
PAR REPONDANT ($)

Maladie d’Alzheimer et autres démences 1000
Traumatismes cérébraux 800
Epilepsie 500
Sclérose en plaques 1 000E
Traumatismes de la moelle épiniére 1200
Maladie de Parkinson 1100
Accidents vasculaires cérébraux 800

NOTES: Les données ont été arrondies a la centaine prés. E Interpréter avec prudence; coefficient de variation entre 16,6 % et 33,3 %.

SOURCE: Données de I'EPPNC de 2011-2012 (Statistique Canada) fournies par POHEM - affections neurologiques (Statistique Canada
et Agence de la santé publique du Canada).

La base de données PharmaNet de la Colombie-Britannique donnait de I'information sur les
colts des médicaments non couverts par le régime d'assurance-médicaments de la Colombie-
Britannique, bien que les paiements effectués par les personnes elles-mémes versus ceux
des tierces parties ne pouvaient pas étre distingués. Pour trois des affections neurologiques
étudiées lors de |'exercice financier 2010-2011, ces colts (non remboursés, du moins, en
partie) s'élevaient & plus de 1 000 $: tumeur cérébrale — 1 095 $ (groupe de comparaison
vivant sans cette méme affection, standardisés selon I'dge — 313 $); sclérose en plaques -
1270 $ (groupe de comparaison — 311 $); syndrome parkinsonien — 1 071 $ (groupe de
comparaison — 311 $) [1].

2.3 Des lacunes ont été décelées dans
la prestation des services de santé

Afin d'évaluer la prestation des services de santé au Canada, le Projet — est disponible dans ma

Services de santé [7] a cherché a déterminer les besoins, les lacunes, province, mais on peut
difficilement en bénéficier.

€€ Une aide financiére pour
la rénovation domiciliaire

les politiques en vigueur et les pratiques exemplaires. Dans le cadre de
ce projet, une revue de la littérature de 723 articles a été réalisée, des ~ aidant naturel
entrevues structurées aupres de 180 répondants clés de partout au Canada

ont été tenues (professionnels de la santé (39 %), professionnels autres

que des spécialistes de la santé (47 %) et décideurs (14 %)), et une enquéte

en ligne a été réalisée aupres d'administrateurs de 645 des 2 783 établissements de soins

de santé financés par I'Etat au Canada (hopitaux de soins de courte durée, établissements

de soins de longue durée, centres de santé communautaires et de consultations externes et

organisations offrant des services de soins a domicile).

L'examen de la littérature et les entrevues aupres de répondants clés ont permis d'étayer le
manque de connaissances sur les affections neurologiques ou le manque de sensibilisation
a I'égard de ces affections chez les prestataires de services, de méme que l'accés limité,
surtout dans les régions rurales, a des services si nécessaires pour les Canadiens atteints
d‘une affection neurologique.
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Un plus grand nombre de services de santé sont offerts pour les affections neurologiques
courantes que pour les maladies rares. Une grande proportion des prestataires de soins
offraient des services aux personnes ayant subi un AVC (71 %) et a celles atteintes de la
maladie de Parkinson (65 %), de la maladie d'Alzheimer (65 %), d'un traumatisme cérébral

(59 %) et de la sclérose en plaques (57 %). Toutefois, seulement une faible proportion des
prestataires de soins ont déclaré avoir offert des services a des personnes atteintes de maladies

moins courantes, comme la dystonie (28 %), le syndrome de Gilles de la Tourette (17 %) ou le
syndrome de Rett (13 %).

€¢ Les familles sont souvent

plus au fait des affections
neurologiques que les
professionnels de la santé.
Il arrive souvent qu‘un
membre de la famille ou
un représentant d’'une
organisation bénévole
offrant des soins de santé
doive accompagner une
personne atteinte. Il s'agit
d‘un autre fardeau pour les
familles et les patients.

~ personne atteinte d’'une
affection neurologique

€ Qu'en est-il de la

stigmatisation de la part
des professionnels de la
santé, des omnipraticiens
plus précisément? lls ne
veulent pas de vous. Vous
pourriez vous avérer un
cas difficile nécessitant
beaucoup de leur temps.

~ personne atteinte d’'une
affection neurologique

La disponibilité de certains services de soutien est limitée. L'absence
d'information et de services en matiere d'éducation ou de retour a
I"école, d’emploi, de soutien a la famille et aux soignants, de logement
et de transport était notable. En s'appuyant sur les entrevues auprés de
prestataires de services et de décideurs, I"équipe du Projet — Services de
santé [7] a élaboré un «modele de soins chroniques pour le traitement
des affections neurologiques ». Ce modéle mettait en perspective un
changement de systeme complet en misant sur 'amélioration de la
qualité de vie des personnes atteintes d'une affection neurologique et sur
une collaboration accrue entre les responsables du systeme de santé, la
collectivité et les secteurs socio-économiques et politiques.

Lacces aux services des personnes atteintes d'une affection
neurologique est parfois limité par des critéres d’exclusion. Bien qu'il

ait été impossible de différencier les données par type d'établissements, la
plupart des prestataires de services ont déclaré que des critéres d’exclusion
régissaient |'acces a leurs services. Cette situation peut avoir été appropriée
si le prestataire de services n’était pas doté des ressources nécessaires
pour répondre aux besoins des patients. Les établissements ont déclaré
dans une proportion s'élevant a 33 % avoir des critéres d'exclusion

pour les diagnostics de troubles psychiatriques, de troubles graves du
comportement, ou d'abus de substances ou de dépendance. De plus,

32% des établissements ont déclaré avoir des critéres d'exclusion pour les
maladies dégénératives, la présence de comorbidités ou d'un état clinique
instable, alors que 21 % des établissements ont déclaré avoir des criteres
d’exclusion fondés sur I'adge. Seulement 28 % des établissements n’ont
déclaré aucun critére d’exclusion. Il a été constaté que I'application de ces
critéres variait non seulement selon |'établissement, mais également selon
le secteur de santé et la province ou le territoire.

Laffectation des ressources et I'environnement physique influent sur la
prestation de services. Prés de la moitié (47 %) des prestataires de services
ont mentionné les ratios de personnel et 37 %, I'environnement physique

comme faisant obstacle a leur capacité a fournir des services adéquats.
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2.4 Les Canadiens atteints d'une affection neurologique
et leurs aidants naturels donnent généralement une
note inférieure a celle donnée par leurs prestataires

de soins de santé concernant la pertinence des

services de santé

Dans le cadre du Projet — Services de santé [7], les points de vue de

100 participants au Projet — LINC [9] ont été comparés a ceux de

100 prestataires de soins de santé. Les participants de chaque groupe ont
partagé leur perception quant a la pertinence de divers aspects des services
de santé au moyen d'une échelle d'évaluation qualitative allant de services
offrant «peu ou pas de soutien», un «soutien de base ou intermédiaire »,
un «soutien avancé» ou un «soutien optimal»**. Dans |'ensemble, les
Canadiens vivant avec une affection neurologique (ou leurs soignants) ont
attribué aux services de santé une note inférieure a celle attribuée par les
prestataires de services. Les scores moyens attribués par les patients se
situaient tous dans les catégories «peu ou pas de soutien» ou «soutien de
base ou intermédiaire », alors que les prestataires attribuaient des scores
allant de «soutien de base ou intermédiaire » a «soutien optimal».

Des améliorations doivent étre apportées de facon a établir les
objectifs et a assurer la continuité des soins. Les patients ont attribué le
pire score a |'établissement d’objectifs, au suivi et a la coordination; en
moyenne, le score se situait dans la catégorie «peu ou pas de soutien»
pour cet aspect des services de santé. Les prestataires de soins de santé
ont également attribué les scores les plus bas a cet aspect, mais ils I'ont
plutét évalué dans la catégorie «soutien de base ou intermédiaire ».

Les soins multidisciplinaires intégrés sont importants. Ni les patients,

ni les prestataires de soins de santé n’ont attribué la note «intégration
optimale» a I'un ou |'autre des aspects touchant la prestation de services
pour les affections chroniques. Environ un tiers des répondants au Projet —
LINC [9] ont déclaré avoir des difficultés & obtenir un rendez-vous avec un
spécialiste. Le Projet — Services de santé [7] a également révélé des lacunes
en matiére d'acces aux services et de leur disponibilité pour assurer la
transition entre différents établissements (p. ex. d'un établissement de
soins pédiatriques a un établissement de soins aux adultes, ou encore, d'un
centre de soins communautaires a un centre de soins de longue durée). La
nécessité de se pencher sur des déterminants sociaux de la santé comme

€€l n'y a pas vraiment

de systeme: les points

de transition sont
carrément inexistants.

Les gens travaillent
indépendamment, chacun
de leur c6té. Donc a
chaque fois que vous allez
a un nouvel endroit, vous
devez vous soumettre a
une nouvelle évaluation.
La confiance est inexistante
d’un service a l'autre.

~ prestataire de soins
de santé

€€ Lorsque les enfants

atteignent 18 ans, ils sont
au bord du gouffre. Le
systéme pour adultes est
fragmenté et repose sur
I'administration de soins
ponctuels aux patients
atteints de maladies
chroniques.

~ prestataire de soins
de santé

I"éducation, I'emploi, le logement et le transport a aussi été soulevée de nouveau.

3 Les aspects évalués dans le cadre de cette enquéte englobaient les suivants: ressources et partenariats communautaires;
continuité des soins; lignes directrices fondées sur les données probantes; soutien a I'autogestion; fonctionnement et
leadership de I'équipe de pratique; formation des prestataires; communication de |'information sur les lignes directrices aux
patients; implication des spécialistes; suivi.
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Le niveau de satisfaction est élevé pour quelques services de santé. En général, 30% des
répondants au Projet — LINC [9] ayant eu acces a des services communautaires ont exprimé
un niveau de satisfaction élevé a cet égard. De plus, un échantillon de 104 parents d’enfants

atteints de paralysie cérébrale ont attribué un score assez élevé aux services dont bénéficiait
leur enfant dans le cadre du questionnaire sur la mesure du processus de soins [4]**.

2.5 La famille et les amis se voient obligés de fournir
des soins a leurs proches

€€ Nous devons assumer de

nombreux réles: expert
médical, maquilleur,
styliste, etc. Il faut étre prét
a retrousser ses manches et
étre philosophe.

~ aidant naturel

€€ Lorsque je vais faire les

courses, je dois aussi
emmener ma mere qui est
atteinte de démence et ma
fille de 18 ans qui souffre
d'un handicap intellectuel
grave. Je dois alors me fier
a mon garcon de 8 ans,
qui est en pleine santé,
pour les surveiller et les
empécher de s'éloigner
lorsque je suis a la caisse
ou que je vais chercher
I'auto.

~ aidant naturel

Dans le cadre de I'Etude, les membres de la famille, les amis et les voisins
qui administrent des soins sont appelés «aidants naturels». Les services
dispensés par les aidants naturels sont importants et nécessaires pour

bon nombre de personnes atteintes d’'une affection neurologique. Pres

de la moitié (45 %) des répondants LINC ont déclaré recevoir des soins
administrés par des aidants naturels [9]. A I'échelle nationale, 39,6 % des
Canadiens atteints d'une affection neurologique (excluant la migraine) ont
bénéficié de ce type de soutien pour les aider de maniére générale a
accomplir des activités (78,7 %), pour assurer leur transport (77,1 %) et pour
la préparation ou la livraison de repas (63,0 %) (figure 2-2, section 2.1) [16].
Chez les Canadiens atteints d'une affection neurologique (excluant la
migraine), 81,3 % comptaient sur un aidant naturel pour leur apporter

un soutien émotionnel; il s'agissait de la catégorie la plus souvent citée.
Lorsque les données provenant de répondants atteints de migraine
n’étaient pas prises en compte parmi les répondants atteints d'une
affection neurologique, les femmes étaient plus susceptibles de faire appel
a de l'aide informelle que les hommes. Lorsque les données provenant de
répondants atteints de migraine étaient prises en compte, la proportion
d’hommes et celle de femmes déclarant faire appel a de I'aide informelle
une fois par mois ou moins augmentait (figure 2-3).

3 King SM, Rosenbaum PL, King GA. Parents’ perceptions of care-giving: Development and validation of a measure of
processes. Dev Med Child Neurol. Septembre 1996;38(9):757-72.
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FIGURE 2-3 Fréquence du recours a de |'aide informelle chez les répondants de 15 ans et
plus atteints d'une affection neurologique (incluant et excluant la migraine), selon le sexe,
Canada, 2011-2012, Projet — EPPNC de 2011-2012 [16]

Proportion (%)
B Aucun Une fois par mois ou moins & Tous les jours ou toutes les semaines
NOTES: EPPNC = Enquéte sur les personnes ayant des problémes neurologiques au Canada. Les données ont été pondérées de maniére

a représenter la population canadienne atteinte d’une affection neurologique et proviennent de données autodéclarées ou obtenues par
procuration. E Interpréter avec prudence; coefficient de variation entre 16,6 % et 33,3 %.

SOURCE: Données de I'EPPNC de 2011-2012 (Statistique Canada).

2.6 Linformation concernant les besoins en matiére de
services de santé des enfants atteints d’'une affection
neurologique est limitée

Méme si peu de données sur les services de santé offerts aux enfants vivant avec une affection
neurologique ont pu é&tre dégagées de I'Etude, les résultats disponibles révélent que certains
services de santé offerts aux enfants n'étaient pas optimaux ou auraient di

s’accompagner d'un cheminement clinique plus clair. (s mriers e s

Les enfants atteints d'une affection neurologique doivent avec une affection
régulierement avoir recours a des services de santé, mais ces services neurologique ont une
sont souvent insuffisants. Parmi les enfants atteints d'une affection e)'(p,érience de vie
neurologique ayant participé au Projet — LINC [9], un cinquiéme n’ont differente: En tantque
pas consulté un omnipraticien ou un pédiatre au cours de |'année el iz (sl ot

., . . . différents de ceux des
précédente, et seulement les deux tiers de ceux-ci ont regu des soins )
parents prenant soin

d'une personne ayant un
traumatisme de la moelle
épiniére ou atteinte de
spina-bifida.

d’un médecin spécialiste. Les enfants qui avaient récemment regu un
diagnostic de paralysie cérébrale ont eu recours a un éventail de services
de réadaptation [4], mais de tels services n'étaient souvent pas disponibles
dans les cas ou |'enfant vivait avec la maladie depuis longtemps ou s'il était
aussi atteint d'un déficit cognitif concomitant [8]. En général, les résultats
obtenus des prestataires de soins dans le cadre du Projet — Services de
santé [7] révélaient qu'il y avait moins de services offerts aux enfants

~ aidant naturel

(0 a 17 ans) qu'aux adultes.




ETABLIR LES CONNEXIONS

MIEUX COMPRENDRE LES AFFECTIONS NEUROLOGIQUES AU CANADA

2.7 Les besoins en matiere de services de santé des
membres des Premiéres Nations et des Métis atteints
d’une affection neurologique posent des défis uniques

L'équipe du Projet — AFAC [11] a identifié plusieurs défis auxquels ont d{

€€ Nous allons a des faire face des membres des Premiéres Nations et des Métis nécessitant
présentations de cas des services de soins de santé pour traiter leur affection neurologique,
ol le médecin concoit notamment ceux liés aux aspects suivants:

un plan de traitement

pour l'un d'entre nous * Absence de services de soins de santé spécialisés et de services de

o - diagnostic dans les régions nordiques, rurales ou éloignées;
neurologique. Mais ces  Transport vers les établissements offrant des services de soins de santé,
traitements ne sont pas surtout pour les personnes vivant dans des régions éloignées;

offerts dans le Nord parce
qu'il n'y a vraiment rien

ici, particulierement pour
les jeunes et les personnes * Absence de formation et de soutien offerts aux familles de personnes

agées. atteintes d’une affection neurologique;

 Difficultés a se retrouver dans le fonctionnement du systéme de santé,
c.-a-d. a savoir de quel palier gouvernemental reléve un service;

. : e Nécessité de développer une meilleure compétence culturelle chez les
~ participant au Projet — ) ) )
AFAC prestataires de soins de santé;

e Absence d'information compréhensible sur les affections neurologiques;

e Nécessité de renseigner davantage les membres des Premiéres Nations
et les Métis sur les affections neurologiques de fagon a contrer la
€€ De nombreux Autochtones stigmatisation associée a ces affections.
ne font pas confiance aux

principaux services de Pour surmonter ces défis, il serait nécessaire de prendre certaines mesures,

santé offerts. Ils n'y ont notamment de travailler plus étroitement avec les membres des Premieres
donc pas recours, car ils Nations et les Métis, d'accroitre le nombre de services disponibles au

ne se sentent pas a l'abri sein de leurs collectivités respectives, de mettre en ceuvre des approches
des stéréotypes et du holistiques favorisant la guérison, d’ouvrir la porte aux rassemblements et
racisme, et sont d'avis que aux cérémonies traditionnels, et de mettre des intervenants ou des guides
I'approche occidentale en au service des membres des Premieres Nations et des Métis qui ont recours
matiere de soins de santé au systéme de santé.

peut s'avérer aliénante et

intimidante.

~ participant au Projet —
AFAC
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2.8 La prévision et |'évaluation des besoins en matiere

de soins de santé peuvent s'appuyer sur les résultats
de |'Etude

Des outils d'évaluation complets, comme la suite d'instruments d'évaluation interRAI, peuvent
définir plus précisément les besoins en matiere de soins des personnes atteintes d'une
affection neurologique que la prise de décisions reposant uniquement sur les données
diagnostiques. Par exemple, les résultats du Projet — InterRAI [8] ont permis de constater que
les besoins en matiére de soins de santé au sein d'établissements de soins de longue durée
étaient mieux définis lorsque le type d'altération fonctionnelle était pris en

compte, plutdt que la catégorie de diagnostic. ¢¢ Pour apporter des

changements au systéme
pour le bénéfice des
personnes atteintes d'une
affection neurologique,
on devrait d'abord

se concentrer sur les
fonctions plutét que sur
le diagnostic. Une fois ces
changements apportés, les
autres aspects évolueront
d'eux-mémes.

D'autres projets réalisés dans le cadre de |'Etude ont aussi permis
d'identifier les aspects devant faire |'objet d'une évaluation plus
approfondie. Dans le cadre du Projet — Dossiers médicaux électroniques
(DME) [6], les données tirées des dossiers médicaux électroniques tenus
par des médecins de premiere ligne ont permis de déterminer qu‘un
nombre considérable de patients atteints de démence ou du syndrome
parkinsonien ne se faisaient pas prescrire les médicaments spécifiques a
leur affection qui pourraient leur étre bénéfiques. Concernant les services
de réadaptation, les résultats du Projet — InterRAI [8] ont révélé que
I"association d'une affection neurologique a un déficit cognitif constituait un
obstacle important, car les personnes ayant un déficit cognitif étaient moins

susceptibles de bénéficier de séances d'ergothérapie et d'apprentissage ~ prestataire de soins

. . o . de santé
de I"autonomie fonctionnelle que les personnes sans déficit cognitif.

2.9 Perspectives d'avenir: de 2011 a 2031

Les projections du Projet — Microsimulation [10], lesquelles sont fondées

s . . . \ il
sur des hypothéses du statu quo®, sont présentées ci-apres: €Si le nombre de cas

de démence double

Le total des colits annuels liés aux soins de santé administrés aux
Canadiens de 40 ans et plus atteints de la maladie d’Alzheimer et autres
démences et de la maladie de Parkinson / du syndrome parkinsonien
doublera entre 2011 et 2031. Quant aux cing autres affections
neurologiques modélisées, les colts directs liés aux soins de santé
augmenteront, mais pas de fagon significative.

Les hospitalisations au sein d’hopitaux de soins de courte durée
continueront de représenter la plus grande part des codts directs totaux
en matiére de soins de santé pour toutes les affections neurologiques
modélisées, sauf pour la maladie d'Alzheimer et autres démences, pour
lesquelles les services fournis en établissements de soins de longue
durée continueront de représenter la plus grande part des codits.

dans 20 ans, selon les
projections, nous devons
savoir ou les gens iront et
quels en seront les colts
pour chacun relativement
aux ressources, aux
implications sur le plan
de la réadaptation et de
la qualité de vie.

~ personne atteinte d’'une
affection neurologique

% Les modeles tenaient compte des changements au sein de la population canadienne (naissances, immigration, émigration et
vieillissement), mais pas des changements relatifs aux facteurs de risque ou a la prévention, au diagnostic, au traitement ou a

la gestion des affections neurologiques.
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D’ici 2031, le total des colts directs liés aux soins de santé administrés aux Canadiens
atteints de |'une ou l'autre des sept affections neurologiques modélisées sera, selon
I"affection, de 0,6 milliard de dollars a 13,3 milliards de dollars supérieur au total des
colts liés aux soins de santé pour les Canadiens qui ne sont pas atteints de ces affections.
Par conséquent, si au cours des 20 prochaines années les innovations en matiére de
prévention, soins et traitements permettent aux Canadiens atteints de |'une ou 'autre

des affections neurologiques modélisées d'atteindre un profil d'utilisation de soins de
santé similaire a celui observé chez les Canadiens ne souffrant pas de ces affections,

il serait possible d'utiliser une part considérable de ces ressources pour répondre a
d'autres besoins.

Selon |'état de santé (défini par les scores de I'HUI-3 plutot que par les besoins non
satisfaits en matiére de soins), le nombre de Canadiens atteints de la maladie d'Alzheimer
et autres démences ou de la maladie de Parkinson / du syndrome parkinsonien, lesquels
sont vraisemblablement candidats a recevoir des soins d'un aidant naturel, doublera

au cours des 20 prochaines années (figure 2-4). Quant aux autres maladies modélisées
dans le cadre du Projet — Microsimulation [10], le besoin de faire appel a des aidants
naturels devrait connaitre une hausse modérée. Compte tenu des changements
sociodémographiques observés au Canada (p. ex. familles plus petites et plus grande
dispersion géographique), il est probable que des innovations doivent étre apportées
afin de répondre a la demande accrue en matiere de soins.
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FIGURE 2-4 Nombre projeté de Canadiens qui pourraient étre candidats a recevoir des soins
d’un aidant naturel, selon I"affection neurologique sélectionnée, Canada, 2011, 2016, 2021,
2026 et 2031, Projet — Microsimulation [10]
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Affection neurologique

W 2011 7 2016 2021 7 2026 N 2031

NOTES: * Les données liées aux traumatismes cérébraux et de la moelle épiniére ont été fondées sur les cas d'hospitalisation; les cas
de traumatismes non hospitalisés ont donc été exclus.

SOURCE: POHEM - affections neurologiques (Statistique Canada et Agence de la santé publique du Canada).

* Bien que les données ne soient pas présentées, le nombre moyen d’heures de soins
informels requises chaque semaine par une personne atteinte de I'une des sept affections
neurologiques modélisées demeurera relativement stable en 2031, comparativement
a 2011; le temps consacré aux soins informels étant estimé en moyenne a 18 heures
par semaine pour les personnes atteintes d'un traumatisme cérébral nécessitant une
hospitalisation et a 74 heures par semaine pour les personnes atteintes de la maladie
d'Alzheimer et autres démences.

e Par contre, le nombre total d’heures consacrées par semaine a I'administration de soins
informels est déja considérable et devrait augmenter au cours des 20 prochaines années
pour les sept affections neurologiques modélisées (figure 2-5). Plus particulierement, s'il
est vrai que le nombre d’heures consacrées chaque semaine a I'administration de soins
informels aux personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer et autres démences est déja
bien supérieur au nombre d’'heures consacrées aux autres affections modélisées, il devrait
tout de méme doubler d'ici 2031.
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FIGURE 2-5 Nombre projeté d’heures consacrées a I'administration de soins informels par
semaine, selon l'affection neurologique sélectionnée, Canada, 2011, 2016, 2021, 2026 et
2031, Projet — Microsimulation [10]
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NOTES: * Les données liées aux traumatismes cérébraux et de la moelle épiniére ont été fondées sur les cas d'hospitalisation; les cas
de traumatismes non hospitalisés ont donc été exclus.

SOURCE: POHEM - affections neurologiques (Statistique Canada et Agence de la santé publique du Canada).

e Les colits non remboursés pour les soignants informels demeureront stables, variant
d’environ 1 700 dollars annuellement par personne atteinte d'épilepsie a environ
4 600 dollars annuellement par personne atteinte de la maladie d'Alzheimer et autres
démences. Ces projections pourraient étre affectées par des modifications apportées aux
politiques concernant les soins de santé remboursés par |'assurance-maladie universelle.

2.10 Lacunes sur le plan des connaissances

Les différents projets réalisés dans le cadre de I'Etude ne couvraient pas tous les services

de santé offerts dans les provinces et territoires du Canada et n’étaient pas congus pour
déterminer précisément le large éventail de colts non remboursés que les personnes peuvent
défrayer en raison de leur affection neurologique. Plus précisément, des lacunes sur le plan
des services de santé ont été décelées, telles que:

* La disponibilité variable des soins multidisciplinaires;

* L'application de criteres d'admissibilité, surtout concernant les restrictions s'appliquant
a la prestation de soins aux personnes atteintes de troubles de santé mentale, et une
évaluation du fardeau imposé par ces restrictions sur les patients atteints d'une affection
neurologique, comparativement a celui imposé sur les patients qui n’en sont pas atteints.
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Les données sur les services de santé offerts aux Canadiens atteints d'une affection
neurologique étaient inexistantes ou insuffisantes par rapport aux aspects suivants:

* La distribution et la qualité des services de santé offerts dans les diverses régions ainsi
que dans les provinces et territoires du Canada;

* Les colts actuels associés a la prestation de soins aux personnes atteintes d'une affection
neurologique dans un contexte de soins continus (programmes de soins a domicile,
établissements de soins de longue durée) et dans des établissements de soins de courte
durée partout au pays;

e Les colts non remboursés liés aux médicaments pour les personnes atteintes d'une
affection neurologique, selon chacune des affections neurologiques, surtout compte
tenu du fait que tous les régimes d'assurance-médicaments provinciaux et territoriaux
s'accompagnent de quotes-parts;

* La perception des prestataires de soins de santé relativement a |'accessibilité, la rapidité
et la qualité des services de santé offerts aux personnes atteintes d'une affection
neurologique;

* La prestation de soins de santé aux populations des Premiéres Nations, des Inuits et des
Métis, aux populations vulnérables et aux enfants atteints d'une affection neurologique.

L'application des connaissances acquises dans le cadre de I'Etude, par la mise en ceuvre de
mesures permettant de lever les obstacles a |'acces aux soins ou de mieux répondre aux
besoins en matiere de santé mentale et physique identifiés par les Canadiens vivant avec
une affection neurologique, peut contribuer a améliorer la pertinence du systeme de soins
de santé pour ceux qui doivent sy retrouver parmi les options de soins pour leur affection
neurologique.

2.11 Principaux themes

Dans le présent chapitre, qui portait sur les services de santé offerts aux personnes vivant
avec une affection neurologique ou touchées par ce type d'affections au Canada, les théemes
suivants ont été soulevés:

* Les services communautaires ainsi que les ressources et les programmes de soins de santé
offerts dans les hopitaux sont tous des composantes importantes de la prestation efficace
de services de santé.

e Bon nombre de personnes atteintes d'une affection neurologique regoivent de nombreux
services d'aidants naturels, lesquels ont souvent eux-mémes besoin de soutien émotionnel
et financier.

e Lalangue et le contexte culturel doivent étre pris en compte dans la prestation de soins de
santé aux personnes atteintes d’une affection neurologique.

e En plus du diagnostic, la capacité fonctionnelle doit aussi étre prise en compte lors
de I'élaboration de régimes de soins pour les personnes vivant avec une affection
neurologique.

* Les personnes atteintes d'une forme moins sévere d'affection neurologique ont également

des besoins particuliers qui doivent étre reconnus et soutenus.
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* |l estimportant de reconnaitre les répercussions et la complexité des troubles de santé
mentale concomitants chez les personnes vivant avec une affection neurologique et leurs
soignants. Le nombre de services et de prestataires de service est actuellement insuffisant
pour prendre des mesures a |'égard de la coexistence des troubles de santé mentale et
des affections neurologiques, et ce, malgré les données probantes étayant ce besoin.

* Les personnes ayant une affection neurologique ont besoin de soutien lors de leurs
transitions dans le continuum de soins, lesquelles sont souvent dictées par I"évolution
de leur maladie.

* Les personnes ayant une affection neurologique bénéficieraient des mesures actuellement
mises en ceuvre dans certaines provinces et certains territoires pour apporter des
changements aux soins de longue durée; ces changements pourraient s'appuyer sur des
modeles, comme le nouveau modéle de soins chroniques ayant récemment été révisé et
qui integre des facteurs environnementaux, sociaux et éducationnels.

e Lutilisation de médicaments et leur colt, y compris les quotes-parts, sont des aspects
importants a prendre en compte dans |'estimation des co(ts globaux de soins de santé,
autant pour les personnes vivant avec une affection neurologique que pour le systeme
de santé.

Les modeles de microsimulation de sept affections neurologiques projettent que d'ici 2031:

* Le total des colts annuels liés aux soins de santé (colts directs) augmentera pour chacune
des sept affections neurologiques modélisées, et sera deux fois plus élevé pour les
Canadiens agés de 40 ans et plus atteints de la maladie d’Alzheimer et autres démences
ou de la maladie de Parkinson / du syndrome parkinsonien.

* Les hospitalisations au sein d’hépitaux de soins de courte durée continueront de représenter
la plus grande part des colits directs totaux en matiere de soins de santé pour toutes les
affections neurologiques modélisées, sauf pour la maladie d'Alzheimer et autres démences,
pour lesquelles les établissements de soins de longue durée continueront de représenter la
plus grande part des colts.

* Un nombre accru de Canadiens atteints de |'une des sept affections neurologiques
modélisées deviendront des candidats probables a I'aide informelle (selon leur état
de santé défini par leur score de I’'HUI-3). Quant aux Canadiens atteints de la maladie
d’'Alzheimer et autres démences et de la maladie de Parkinson / du syndrome parkinsonien,
le nombre de candidats a I'aide informelle sera pres de deux fois plus élevé.
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3. AMPLEUR (PREVALENCE ET
INCIDENCE) DES AFFECTIONS
NEUROLOGIQUES

Pour traiter le plus efficacement possible les répercussions sur la santé (chapitre 1) et répondre
aux besoins en matiére de services de santé des personnes atteintes d'une affection
neurologique, ainsi que des familles et des soignants (chapitre 2), la planification des
programmes et des politiques fait appel a différents types de données probantes. La
compréhension de I'ampleur des affections neurologiques au Canada, en termes de nombre
de Canadiens vivant avec ce type d'affections, est un élément essentiel de ce processus.

Des projets portant sur la prévalence (proportion de la population atteinte)

et I'incidence (nouveaux cas) des affections neurologiques au Canada ont €€ Les données de I'étude
été réalisés dans le cadre de I'Etude afin de documenter le fardeau de sont trés importantes:

ces affections [1][2][3][4][5]1[6][8][10][12][15][17][18]. Un large éventail de sans chiffres concrets, les
sources de données et de méthodes ont été employées pour estimer la demandes de financement
prévalence et |'incidence, chacune d’elles comportant des avantages et des des programmes sont
inconvénients. L'évaluation de la validité et de la fiabilité des estimations fondées sur des rapports

anecdotiques. Maintenant,

de la prévalence et de I'incidence provenant de ces différentes sources
il y a tellement plus.

de données — revues systématiques, méta-analyses, bases de données
administratives de santé, dossiers médicaux électroniques, enquétes, ~ bénévole, personne
modeles de microsimulation — a fourni de I'information importante pour le 3 I'emploi d'une
développement de la surveillance et du suivi des affections neurologiques orgtiszfion el sz
au Canada. Dans le présent chapitre, les statistiques sont généralement

présentées a titre d'estimations, car elles ont été calculées a partir

d’échantillons de la population et non de la population entiere.

3.1 Etablir des estimations de la prévalence et de
I'incidence des affections neurologiques est
un processus complexe

L'Etude a permis d'établir les premiéres estimations fiables de la prévalence et de I'incidence
au Canada pour bon nombre des affections neurologiques ciblées. Comme les revues
systématiques de la littérature publiée ont fait ressortir peu d'études canadiennes sur la
prévalence et I'incidence des affections neurologiques visées par I'Etude [18], les données
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sur la prévalence et l'incidence produites pour plusieurs de ces affections neurologiques par
les projets individuels de I'Etude constituaient de nouvelles informations dans un contexte
canadien. Comme le niveau de confiance a I'égard des estimations de la prévalence ou de
I'incidence est plus élevé lorsque celles-ci sont confirmées par plus d’une source, les nouvelles
estimations ont été comparées a celles fondées sur des méta-analyses d'études (pour la
plupart menées a I'extérieur du Canada) sélectionnées selon des criteres prédéterminés

de qualité et d’homogénéité. Le tableau 3-1 présente les estimations de la prévalence au
Canada établies dans le cadre des projets de I'Etude selon la source de données, ainsi qu'une
comparaison de celles-ci avec les résultats tirés des méta-analyses. Le tableau 3-2 expose les
nouvelles estimations de la prévalence des affections neurologiques chez les Canadiens vivant
dans un établissement de soins de longue durée.

EVALUATION CRITIQUE DES NOUVELLES ESTIMATIONS DE LA PREVALENCE ET

DE LINCIDENCE

e Utilisation de méta-analyses a des fins de comparaison: Les méta-analyses, qui combinent
les données de plusieurs études publiées, peuvent produire des estimations de la prévalence
ou de l'incidence plus précises que celles produites par une seule étude. La précision
de ces estimations dépend de la qualité et de |'uniformité des études incluses dans la
méta-analyse. Si l'intervalle de confiance a 95% d’une nouvelle estimation établie dans
le cadre de la présente Etude chevauche l'intervalle de confiance & 95% de I'estimation
fondée sur la méta-analyse, la valeur de la nouvelle estimation peut s’en trouver renforcée.
Si I'intervalle de confiance a 95 % de la nouvelle estimation établie dans le cadre de la
présente Etude chevauche seulement I'étendue des estimations incluses dans la méta-
analyse, il pourrait étre nécessaire d'utiliser cette nouvelle estimation avec prudence. Enfin,
les nouvelles estimations qui se situent en dehors des étendues d’estimations recensées
dans les études publiées pourraient étre peu fiables, étant donné qu’elles ne peuvent pas
étre confirmées par d'autres sources de données a I'heure actuelle.

Ecarts dans les estimations: Les estimations de la prévalence ou de I'incidence de
certaines affections neurologiques varient grandement. Une partie de ces écarts peut
s'expliquer par des différences d’ordre méthodologique, de méme que des différences
au sein des populations étudiées, de la détermination des cas ou des définitions de
cas utilisées. Les écarts dans |'estimation de la prévalence ou de I'incidence peuvent
aussi s'expliquer par des facteurs environnementaux, géographiques, génétiques ou
démographiques.
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TABLEAU 3-2 Prévalence des affections neurologiques chez les Canadiens vivant dans
des établissements de soins de longue durée, selon le sexe, Canada, 2011-2012, Projet —
Enquéte sur les problemes neurologiques dans les établissements au Canada (EPNEC) de
2011-2012 [17]

PREVALENCE DE PERIODE PONDEREE

Hommes Femmes
Taux pour (Intervalle Taux pour (Intervalle
100 000 de confiance 100 000 de confiance
résidents a 95%) résidents a 95%)

Ensemble des données de I'EPNEC 61760 (60 580-62 950) 66 440 (65 250-67 630)

Maladie d'Alzheimer et autres 36910 (36 020-37 800) 49 150 (48 150-50 140)

démences

SLA 130 (110-160) 70 (60-90)
Traumatismes cérébraux 3710 (3 520-3 900) 1240 (1 150-1 340)
'(Ié':ri:ie:rr(: cérébrales ou de la moelle 410 (320-510) 390 (270-500)
Paralysie cérébrale 2410 (2 270-2 560) 1230 (1 150-1 310)
Dystonie 300 (250-350) 210 (170-240)
Epilepsie 5710 (5 470-5 950) 3160 (3 040-3 290)
Maladie de Huntington 290 (260-330) 220 (190-240)
Hydrocéphalie 620 (560-680) 350 (310-380)
Sclérose en plaques 1300 (1 200-1 400) 1540 (1 450-1 620)
Dystrophie musculaire 310 (260-370) 120 (90-150)
Maladie de Parkinson 6 300 (6 090-6 510) 3 950 (3 820-4 080)
Spina-bifida 190 (160-230) 130 (110-150)
Traumatismes de la moelle épiniere 770 (690-850) 290 (250-320)
Accidents vasculaires cérébraux 16 500 (16 050-16 960) 14 430 (14 060-14 800)
Syndrome de Gilles de la Tourette 290 (260-320) 50 (40-60)

NOTES: EPNEC = Enquéte sur les problémes neurologiques dans les établissements au Canada. SLA = Sclérose latérale amyotrophique.
Les données ont été pondérées de maniére a représenter la population canadienne vivant dans des établissements de soins de longue
durée. Les données ont été arrondies a la dizaine prées. Lintervalle de confiance a 95% indique une plage de valeurs estimées qui
comprend la prévalence réelle 19 fois sur 20.

SOURCE: Données de I'EPNEC de 2011-2012 (Statistique Canada).

Les données administratives de santé constituent une source valide de données de
prévalence. L'équipe du Projet — Validation des données administratives en Ontario [12]

a utilisé une base de données de |'Ontario bien établie, qui jumele les dossiers médicaux
électroniques aux données administratives de santé, afin de jeter des bases de la surveillance
des affections neurologiques fondée sur les données administratives. En identifiant les patients
atteints de certaines affections neurologiques dans les données des dossiers médicaux
électroniques puis en développant des algorithmes pour identifier ces patients dans les bases
de données administratives, ce projet a pu produire des définitions de cas validées pour la
maladie d'Alzheimer et autres démences, |'épilepsie, la sclérose en plaques et le syndrome
parkinsonien. Le projet a contribué a orienter les travaux effectués par I'équipe responsable du
Projet — Données administratives en Colombie-Britannique [1] (voir le tableau 3-1, ci-dessus).
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L'analyse des données administratives de santé de la Colombie-Britannique indique que

les estimations de la prévalence de la plupart des affections neurologiques correspondent a
celles établies a partir des revues systématiques et des méta-analyses [1][18]. Les estimations
ontariennes concernant la maladie d'Alzheimer et autres démences, I'épilepsie, la sclérose
en plaques et le syndrome parkinsonien (données non présentées) étaient aussi semblables

a celles du Projet — Données administratives de la Colombie-Britannique [1][12]. Ces résultats
suggerent que les données administratives de santé sont, dans une large mesure, une source
prometteuse d'information pour la surveillance nationale des affections neurologiques®.
Cependant, dans les cas ou une affection est définie par le quatrieme ou le cinquiéme chiffre
du code correspondant dans la Classification internationale des maladies (CIM), la spécificité
de l'identification des cas pourrait diminuer si les bases de données de réclamations des
médecins ou d’hospitalisation ne permettent pas de saisir ce niveau de détail. Dans la plupart
des provinces et territoires, la base de données de réclamations des médecins ne fournit
effectivement pas le nombre de chiffres requis pour une spécificité optimale; les codes d'une
catégorie de maladie plus générale sont alors utilisés, par exemple syndrome parkinsonien
au lieu de maladie de Parkinson, maladie de la corne antérieure de la moelle au lieu de SLA,
ou myopathie au lieu de dystrophie musculaire.

Les données des dossiers médicaux électroniques constituent une source d'information
prometteuse. Le Projet - DME [6] a permis d'établir des estimations de la prévalence de la
maladie d'Alzheimer et autres démences, de |'épilepsie et du syndrome parkinsonien qui
cadraient avec celles obtenues par méta-analyse [18]. Ces résultats suggérent que les dossiers
médicaux électroniques des médecins de famille constituent une autre source potentielle de
données épidémiologiques facilement accessibles sur les affections neurologiques.

Les données d'enquéte fournissent des estimations fiables de la prévalence de certaines
affections neurologiques. Les estimations de la prévalence obtenues dans le cadre du

Projet — ESCC de 2010-2011 [3] étaient comparables a celles issues des méta-analyses en

ce qui concerne |'hydrocéphalie (nourrissons et enfants) et la maladie de Parkinson [18].

Dans le cas de la maladie d’Alzheimer et autres démences, des tumeurs cérébrales, de la
paralysie cérébrale, de la dystonie, de I"épilepsie, de la maladie de Huntington, de la sclérose
en plaques, du spina-bifida et du syndrome de Gilles de la Tourette, les estimations de la
prévalence se situaient a |'extérieur des intervalles de confiance des estimations groupées
obtenues par méta-analyse, mais a l'intérieur de |'étendue des estimations des études incluses
dans la méta-analyse (tableau 3-1, ci-dessus). |l importe de noter que I'estimation de la
prévalence de la maladie d'Alzheimer et autres démences fondée sur I'ESCC de 2010-2011
était beaucoup moins élevée que celle s'appuyant sur la méta-analyse. Cela suggere

% Le Comité de synthése a fait remarquer que, pour des fins de surveillance, les données administratives offrent I'avantage
de représenter des rencontres réelles entre des patients et des prestataires de soins de santé. Cependant, hormis les
caractéristiques démographiques de base et |'utilisation des services de santé, cette méthode ne permet de collecter qu'une
quantité limitée d'information sur les patients et sur leur expérience de vie avec une affection neurologique. De plus, la
surveillance nationale a |'aide de données administratives n'est possible que si chaque province et territoire collecte des
données administratives de la méme maniere. Enfin, la qualité des codes de réclamations des médecins ou d’hospitalisation
dépend du soin et de I'exactitude avec lesquels ils sont entrés dans les bases de données, ainsi que de la fréquence a
laquelle ces codes sont eux-mémes révisés au fil de I'évolution des connaissances sur ces affections.
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que les données d’enquéte autodéclarées par les Canadiens vivant dans la collectivité
pourraient ne pas étre fiables pour certaines affections neurologiques rares ou débilitantes,
indépendamment de l'inclusion ou non des réponses par procuration®.

Il est possible d'obtenir des données sur l'incidence a partir des données administratives.
Les estimations des cas nouvellement diagnostiqués, par rapport a I'ensemble des cas
existants, d'affections neurologiques sélectionnées ont été établies dans le cadre du Projet —
Données administratives de la Colombie-Britannique [1]*%. Dans le cas de la maladie
d'Alzheimer et autres démences, de la SLA, des tumeurs cérébrales malignes, de la maladie de
Huntington, du syndrome parkinsonien (comparaisons par groupe d'age) et des traumatismes
de la moelle épiniere (déces préhospitaliers exclus), les intervalles de confiance a 95% des
estimations fondées sur les données de la Colombie-Britannique chevauchaient celles issues
des méta-analyses [18]. Dans le cas de I'épilepsie, de I'hydrocéphalie (chez les nourrissons

de moins d’un an) et de la sclérose en plaques, les estimations fondées sur les données de

la Colombie-Britannique se situaient a l'intérieur de |'étendue des estimations des études
individuelles incluses dans les méta-analyses. Un processus visant a étendre la portée du
SCSMC pour inclure la maladie d’Alzheimer et autres démences, |'épilepsie, la sclérose en
plaques, le syndrome parkinsonien et les AVC est présentement en cours afin de permettre

la collecte permanente de données sur l'incidence de ces affections a I'échelle nationale [2].

Les données provenant des établissements de soins de longue durée montrent une
prévalence élevée d'affections neurologiques chez les résidents de ces établissements.

Il peut étre difficile de couvrir certaines populations en utilisant les sources de données
actuelles. La plupart des enquétes nationales excluent les résidents des établissements de
soins; quant aux dossiers médicaux électroniques et aux données administratives, ils peuvent
prendre en compte ces personnes dans une certaine mesure, mais ils ne permettent pas

de les identifier comme résidents d’établissements de soins de longue durée. LEPNEC de
2011-2012 [17], dans le cadre de laquelle un questionnaire a été envoyé par la poste aux
établissements de soins de longue durée du Canada, a été considérée comme une réussite
en raison de son taux de réponse s'établissant a 63,5 %.

Il n‘est pas surprenant que les affections neurologiques soient plus fréquentes chez

les personnes vivant dans un établissement de soins de longue durée ou inscrites a un
programme de soins a domicile que chez les personnes vivant dans la collectivité, mais les
données obtenues demeurent frappantes. Selon les résultats du Projet — InterRAI [8], dans les
provinces et territoires ou des données étaient disponibles, plus de la moitié des personnes
inscrites a un programme officiel de soins a domicile (Ontario) ou vivant dans un établissement
de soins de longue durée (Ontario et plusieurs autres provinces et territoires) étaient atteintes
d'au moins une affection neurologique. Le Projet — EPNEC de 2011-2012 [17] a aussi estimé

¥ Le Comité de synthése a fait remarquer que les enquétes fondées sur les données autodéclarées pouvaient servir a estimer
la prévalence et qu’elles avaient I'avantage de produire des données nationales uniformes relativement rapidement aux fins
de la surveillance. Les résultats de ces enquétes doivent néanmoins étre interprétés avec prudence, car certaines affections
neurologiques peuvent influer sur la participation aux enquétes (p. ex. en raison de |'état cognitif d'un répondant atteint
de démence) ou étre si rares qu’elles ne sont pas adéquatement représentées dans I'échantillon sélectionné. Les biais de
réponse dus a la stigmatisation doivent aussi étre pris en considération dans l'interprétation des résultats.

38 Ces affections sont les suivantes: maladie d’Alzheimer et autres démences, SLA, traumatismes cérébraux, tumeurs cérébrales,
épilepsie, maladie de Huntington, hydrocéphalie, sclérose en plaques, dystrophie musculaire, syndrome parkinsonien,
spina-bifida et traumatismes de la moelle épiniere.
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a 64,8 % la proportion de résidents des établissements de soins de longue durée au Canada
vivant avec au moins une des affections neurologiques visées par I'enquéte. La plupart (69,3 %)
des diagnostics signalés par les administrateurs d’établissements concernaient la maladie
d'Alzheimer et autres démences (voir le tableau 3-2, ci-dessus)’.

3.2 La distribution des affections neurologiques et
des comorbidités associées peut varier selon |'age
et le sexe

Les données du Projet — ESCC de 2010-2011 [3] ont confirmé que la sclérose en plaques et
la migraine étaient plus fréquentes chez les femmes que les hommes, tandis que le syndrome
de Gilles de la Tourette, la maladie de Parkinson et les traumatismes cérébraux et de la
moelle épiniére étaient plus fréquents chez les hommes. Ces données ont aussi montré que
la prévalence générale des affections neurologiques sélectionnées augmentait avec I'age

et qu’elle culminait chez les personnes agées de 80 ans et plus. Ce sommet s’expliquait
principalement par la maladie d’Alzheimer et autres démences, les AVC et la maladie de
Parkinson, qui sont des affections neurologiques plus fréquentes dans les groupes d'age

plus avancé. Certaines affections neurologiques (p. ex. sclérose en plaques, traumatismes
cérébraux) affectent surtout les jeunes adultes et les adultes d’dge moyen, tandis que d'autres
se manifestent généralement pendant I'enfance (p. ex. paralysie cérébrale, spina-bifida,
hydrocéphalie). De plus, I'age gestationnel du nouveau-né peut influer sur la prévalence

des affections neurologiques qui sont habituellement présentes dés la naissance. Par
exemple, le Projet — Revues systématiques [18] a montré que la prévalence de la paralysie
cérébrale pour 100 000 naissances vivantes était de 11 180 chez les nouveau-nés prématurés,
comparativement a 211 chez les nouveau-nés de tous dges gestationnels confondus.

Le fardeau de certaines affections neurologiques varie selon le sexe et |'étape
de la vie. Les données de prévalence tirées du Projet — Données administratives en
Colombie-Britannique [1] ont permis d'illustrer des tendances claires selon I'age et le sexe:

* Maladie d’Alzheimer et autres démences: La prévalence de la maladie d’Alzheimer et
autres démences augmentait de fagon semblable chez les hommes et les femmes jusqu’a
80 ans (doublant a peu pres tous les 5 ans apres I'age de 70 ans), mais aprées cet age, elle
augmentait de fagon plus marquée chez les femmes (figure 3-1).

» Syndrome parkinsonien: Le syndrome parkinsonien, dont la maladie de Parkinson est
la forme la plus courante, était rare avant 45 ans, mais devenait progressivement plus
fréquent a partir de cet age et touchait un plus grand nombre d’hommes que de femmes
(figure 3-2).

3 Les données de I'EPNEC proviennent de questionnaires postaux remplis par des administrateurs d'établissements autorisés
de soins de longue durée partout au Canada, mais elles n‘ont pas été validées davantage [17]. Les données du Projet —
InterRAI [8] sont fondées sur les diagnostics établis lors des évaluations périodiques des résidents. Les études de validation
de cet instrument ont été publiées, voir: Foebel AD, Hirdes JP, Heckman GA, Kergoat MJ, Patten S, Marrie RA. Diagnostic
data for neurological conditions in interRAl assessments in home care, nursing home and mental health care settings: A
validity study. BMC Health Serv Res. Novembre 2013;13:457.
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 Sclérose en plaques: La prévalence était plus élevée chez les femmes que chez les hommes
dans tous les groupes d'dge, mais elle culminait dans le groupe des 55 a 59 ans chez les
deux sexes (figure 3-3).

e Traumatismes cérébraux: La prévalence atteignait un maximum dans le groupe des
25 a 29 ans et diminuait ensuite progressivement jusqu’au groupe des 65 a 69 ans,
a partir duquel elle augmentait de nouveau (figure 3-4). Les traumatismes cérébraux
étaient toujours plus fréquents chez les hommes que chez les femmes, peu importe le
groupe d'age.

e Traumatismes de la moelle épiniére: Peu importe le groupe d'age, la prévalence des
traumatismes de la moelle épiniere était généralement plus élevée chez les hommes que
chez les femmes (figure 3-5).

La distribution inégale du fardeau des affections neurologiques selon le sexe et le groupe
d'age rappelle la nécessité de prendre en considération les tendances relatives a la prévalence
et a I'incidence dans la planification des programmes et des services de santé.

FIGURE 3-1 Prévalence de la maladie d’Alzheimer et autres démences, selon le sexe et
le groupe d'adge, Colombie-Britannique, exercice financier 2009-2010, Projet — Données
administratives de la Colombie-Britannique [1]
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FIGURE 3-2 Prévalence du syndrome parkinsonien*, selon le sexe et le groupe d'age,
Colombie-Britannique, exercice financier 2009-2010, Projet — Données administratives
de la Colombie-Britannique [1]
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FIGURE 3-3 Prévalence de la sclérose en plaques, selon le sexe et le groupe d'age,
Colombie-Britannique, exercice financier 2009-2010, Projet — Données administratives
de la Colombie-Britannique [1]
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FIGURE 3-4 Prévalence des traumatismes cérébraux, selon le sexe et le groupe d'age,
Colombie-Britannique, exercice financier 2009-2010, Projet — Données administratives
de la Colombie-Britannique [1]
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FIGURE 3-5 Prévalence des traumatismes de la moelle épiniere, selon le sexe et le groupe
d'age, Colombie-Britannique, exercice financier 2009-2010, Projet — Données administratives
de la Colombie-Britannique [1]
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Lage a I'apparition des symptdmes et au diagnostic varie d'une affection neurologique a
I'autre. L'age au moment de |'apparition des symptémes et de |'établissement du diagnostic
variait d'une affection neurologique a I'autre (tableau 3-3) [16]. Cependant, d'apres les
données d'enquéte, les différences n'étaient pas statistiquement significatives selon le sexe,
sauf en ce qui concerne I'age au diagnostic de la maladie d’Alzheimer et au tres démences®.
Une analyse plus approfondie des différences selon le sexe relativement a I'dge au moment
du développement de diverses affections neurologiques pourrait étre réalisée au moyen d'une
étude de cohorte longitudinale ou de données administratives.

TABLEAU 3-3 Age 2 |'apparition des symptémes et 4ge au diagnostic des affections
neurologiques, selon le sexe, Canada, 2011-2012, Projet - EPPNC de 2011-2012 [16]
HOMMES FEMMES
Age - symptémes Age - diagnostic Age - symptémes Age - diagnostic

Moyenne (intervalle | Moyenne (intervalle | Moyenne (intervalle | Moyenne (intervalle

de confiance de confiance de confiance de confiance
a 95%) a 95%) a 95%) a 95%)
Maladie
d'Alzheimer
70,2 (68,1-72,3) 72,2 (70,1-74,2) 73,6 (71,6-75,5) 75,8 (74,4-77,2)
et autres
démences
SLA F F F F
TrlaLIJmatlsmes SO. 293  (25,5-33,1) S.0. 31,7 (26,7-36,6)
cérébraux
T
umeurs 355 (29,9-41,1) 37,2 (31,4-43,0) 37,8 (32,0-43,6) 40,0 (34,6-45,7)
cérébrales
Paralysi
ara ysie F F F 21E  (0,8-3,4)
cérébrale
Dystonie 31,08 (20,4-41,6) 34,08 (22,2-45,8) 33,8 (23,4-44,2) 42,2  (30,3-54,0)
Epilepsie 21,3  (18,1-24,5) 21,8 (18,6-25,0) 19,5 (17,0-22,1) 20,7 (18,0-23,3)
Maladie de
, F F F F
Huntington
Hydrocéphalie F F 19,38 (10,0-28,7) 20,45 (12,1-28,7)
Migraine 24,2  (20,6-27,8) 26,6 (23,3-29,8) 22,8 (21,3-24,3) 26,4 (24,9-28,0)
Sclé
clerose en 31,9 (29,2-34,5) 34,8 (31,9-37,6) 32,3 (30,3-34,4) 37,8 (35,5-40,2)
plaques
Dystrophi
ystrophie 22,6 (16,6-28,6) 24,9 (19,0-30,8) 25,5 (14,6-36,5) 28,15 (16,7-39,5)
musculaire
Maladie de
i 63,2 (60,0-66,3) 64,2 (61,0-67,4) 65,1 (61,7-68,5) 66,9 (64,0-69,8)
Parkinson
Spina-bifida S.0. S.0. S.0. S.0.
Traumatismes
de la moelle S.O. 34,7 (32,5-37,0) S.O. 38,3 (34,4-42,3)
épiniere

% Ces données étaient fondées sur des réponses autodéclarées et des réponses fournies par procuration.
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HOMMES FEMMES
Age - symptémes Age - diagnostic Age - symptémes Age - diagnostic

Moyenne (intervalle | Moyenne (intervalle | Moyenne (intervalle | Moyenne (intervalle

de confiance de confiance de confiance de confiance
a 95%) a 95%) a 95%) a 95%)
Ti del
umeurs ae fa 49,5 (43,9-55,1) 48,0 (42,0-53,9) 33,95 (17,7-50,2) 36,35 (20,6-51,9)
moelle épiniére
Accidents
vasculaires 56,7 (53,2-60,2) S.0. 54,8 (51,0-58,6) S.0.
cérébraux
Syndrome de
Gilles de la 8,2 (6,5-9,9) 13,1 (9,6-16,5) 10,85  (6,4-15,2) 11,65 (5,9-17,2)

Tourette

NOTES: EPPNC = Enquéte sur les personnes ayant des problémes neurologiques au Canada. SLA = Sclérose latérale amyotrophique.
Les données ont été pondérées de maniére a représenter la population canadienne atteinte d'une affection neurologique et proviennent
de données autodéclarées ou obtenues par procuration. Lintervalle de confiance a 95% indique une plage de valeurs estimées qui
comprend la valeur réelle 19 fois sur 20. D'aprés les intervalles de confiance a 95%, les différences d'age au moment de |'apparition

des symptémes ou au diagnostic entre les sexes ne sont pas statistiquement significatives, sauf pour la maladie d'Alzheimer et autres
démences pour lesquelles I'age au diagnostic différe selon le sexe. E Interpréter avec prudence; coefficient de variation entre 16,6 % et
33,3%. F Données non présentées en raison de la petite taille de I'échantillon ou d’une variabilité d'échantillonnage élevée. S.O.: L'age
a l'apparition des symptoémes et/ou I'age au diagnostic ne s'applique pas a |'affection donnée.

SOURCE: Données de I'EPPNC de 2011-2012 (Statistique Canada).

Des comorbidités courantes sont associées aux affections neurologiques. Les hommes et
les femmes vivent des expériences différentes relativement aux aspects physiques et sociaux
des affections neurologiques. Les affections chroniques, comme les affections neurologiques,
peuvent avoir des répercussions sur les hommes et les femmes a différentes étapes de leur
vie, notamment sur leurs réles professionnel et familial. Puisque bon nombre d'affections
neurologiques se développent plus tard au cours de la vie, les Canadiens risquent d'étre
atteints de diverses comorbidités, et les femmes, qui vivent généralement plus longtemps
que les hommes, peuvent se voir imposées un fardeau supplémentaire.

Certaines affections chroniques, comme I'arthrite et I'hypertension, sont des comorbidités
observées fréquemment dans I'ensemble de la population atteinte d'une affection
neurologique (excluant la migraine) (tableau 3-4)[3]*'. La prévalence de I'asthme, de I'arthrite
et des maladies intestinales était plus élevée chez les femmes que chez les hommes, alors
que les maladies du cceur étaient plus prévalentes chez les hommes que chez les femmes.
Pour chacune des affections neurologiques étudiées dans le cadre du Projet — Données
administratives de la Colombie-Britannique [1], une liste des huit autres affections les plus
couramment diagnostiquées chez les personnes atteintes, au cours des exercices financiers
2005-2006 a 2009-2010, a été dressée. Toutefois, ces autres affections représentaient un
mélange de causes et de complications des affections neurologiques.

41

Il demeure difficile de déterminer dans quelle mesure les troubles de I'humeur sont associés a certaines affections
neurologiques en tant que facteur de risque, manifestation de I'affection neurologique ou comorbidité. Ces possibilités
ne s’excluent pas mutuellement; il est probable que de telles associations soient complexes.
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TABLEAU 3-4 Prévalence des affections chroniques sélectionnées chez les répondants de
12 ans et plus atteints d'une affection neurologique (excluant la migraine), selon le sexe,
Canada, 2010-2011, Projet — ESCC de 2010-2011 [3]

HOMMES FEMMES
Prévalence (intervalle de Prévalence (intervalle de
(%) confiance a 95 %) (%) confiance a 95 %)

Asthme* 8,2 (6,5-9,9) 13,6 (11,4-15,8)
Arthrite*t 33,0 (29,7-36,4) 42,4 (38,9-46,0)
Hypertension 35,7 (32,8-38,6) 38,6 (34,9-42,3)
MPOC* 10,4 (7,9-12,8) 10,2 (8,0-12,5)
Diabéete 15,2 (12,6-17,7) 12,0 (10,0-14,1)
Maladie cardiaque* 20,8 (18,0-23,5) 13,6 (11,6-15,7)
Cancer 6,4 (5,0-7,8) 5.2 (3,7-6,7)
Ulcéres a I'estomac ou a l'intestin 7,0 (5,1-8,9) 6,9 (5,4-8,4)
Troubles intestinaux* 8,0 (6,0-9,9) 12,9 (10,8-15,1)
Troubles de I'"humeur 17,2 (14,6-19,8) 20,5 (17,7-23,3)
Dépression 13,2 (9,1-17,4) 17,2 (12,8-21,6)
Troubles anxieux 13,2 (11,1-15,2) 16,3 (13,6-19,0)

NOTES: ESCC = Enquéte sur la santé dans les communautés canadiennes. MPOC = maladie pulmonaire obstructive chronique.
Les données ont été pondérées de maniére a représenter la population canadienne vivant dans la collectivité et et proviennent

de données autodéclarées ou obtenues par procuration. Lintervalle de confiance a 95% indique une plage de valeurs estimées

qui comprend la prévalence réelle 19 fois sur 20. * Différence statistiquement significative selon I'intervalle de confiance a 95%.

T Répondants de 14 ans et plus. $ Répondants de 35 ans et plus.

SOURCE: Données de I'ESCC de 2010-2011 (Statistique Canada).

3.3 Le processus de renforcement des capacités
de surveillance des affections neurologiques
est bien amorcé

L'un des objectifs de I'Etude consistait & fournir des données probantes pouvant orienter
I"élaboration d'un systéme de surveillance des maladies neurologiques au Canada. Les progres
pour atteindre cet objectif ont été réalisés par le biais de quatre approches interdépendantes:
les revues systématiques de la littérature et les méta-analyses [18]; I'ajout des affections
neurologiques au SCSMC de I'’Agence [2]; les estimations de la prévalence
et de 'incidence fondées sur différentes sources de données des projets et
des enquétes réalisés dans le cadre de I'Etude [1][31[6][101[12][17]; et
I"élaboration de lignes directrices et d'une trousse d’outils favorisant la
création et la gestion de registres de maladies ou de patients [4][15].

En général, aucune de ces sources de données n'a permis de produire

des estimations fiables de la prévalence de certaines des affections

€€l y a une opportunité
tangible pour élargir la
portée du systeme de
surveillance des maladies
chroniques. Ce rapport a

souligné plusieurs secteurs
prometteurs pour la neurologiques ciblées, plus particulierement les moins prévalentes. De
edherdhe & vanl plus, la concordance entre les différentes estimations de la prévalence de
- certaines affections était variable, en partie en raison de la diversité des

~ fonctionnaire fédéral f e . ers .
définitions de cas appliquées dans les différents projets ou parce que les

données recueillies se limitaient a certaines provinces ou certains territoires.
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Les revues systématiques de la littérature fournissent des données probantes sur la
codification des données et les sources de données. Pour établir les meilleures sources de
détermination (identification des cas) de quinze affections neurologiques, le Projet — Revues
systématiques [18] a identifié 30 études qui validaient les codes de la CIM pour les définitions
de cas dans les données administratives de santé. L'équipe du projet s’est aussi penchée

sur les sources de détermination utilisées dans plus de 1 200 études sur la prévalence et
I'incidence des affections neurologiques. Elle a aussi identifié, aprés avoir consulté 50 experts,
les sources de données les plus souvent utilisées pour chaque affection, en plus d’avoir
préparé un inventaire des registres d'affections neurologiques.

Les résultats de cet examen ont permis d'appuyer le développement d'un systéme de
surveillance pour quelques affections neurologiques. Les résultats ont aussi montré que

la précision des codes de la CIM avait été validée pour la maladie d’Alzheimer et autres
démences, la maladie du neurone moteur®, |'épilepsie, la sclérose en plaques, la maladie
de Parkinson, ainsi que les traumatismes cérébraux et de la moelle épiniere, mais pas pour
certaines tumeurs cérébrales, la paralysie cérébrale, la dystonie, la maladie de Huntington,
I'nydrocéphalie, la dystrophie musculaire, le spina-bifida ou le syndrome de Gilles de la
Tourette®. L'équipe du projet a conclu que les sources de détermination ci-dessous étaient
les plus appropriées pour assurer la surveillance de certaines affections neurologiques:

* Sources multiples: maladie d'Alzheimer et autres démences, SLA, paralysie cérébrale,
maladie de Huntington, hydrocéphalie, sclérose en plaques, dystrophie musculaire, maladie
de Parkinson et traumatismes cérébraux.

* Registres: tumeurs cérébrales, paralysie cérébrale, traumatismes de la moelle épiniere et
troubles rares.

* Données administratives ou dossiers médicaux électroniques: épilepsie.

e Echantillonnage aléatoire de la population, enquétes & domicile ou études en milieu
scolaire** : dystonie et syndrome de Gilles de la Tourette.

* Programmes de surveillance spécifiques : programmes de surveillance des anomalies
congénitales pour le spina-bifida.

Lajout d’'affections neurologiques au SCSMC est sur la bonne voie. Le SCSMC est un
réseau collaboratif de systémes de surveillance provinciaux et territoriaux dirigé par I’Agence
qui collecte des données sur les affections chroniques (comme le diabete ou I'hypertension).
Le groupe de travail du SCSMC responsable des affections neurologiques a réalisé,
conjointement avec d’autres projets de I'Etude [11[10][12][18], des travaux de développement
en vue d'ajouter quatre affections neurologiques au SCSMC (maladie d’Alzheimer et autres
démences, épilepsie, sclérose en plaques et syndrome parkinsonien) [2]. L'intégration des AVC,
processus dirigé par le groupe de travail du SCSMC responsable des AVC, est aussi en cours.

42 Catégorie de code de la CIM-9 incluant la SLA.

4 La migraine, les tumeurs de la moelle épiniére et les AVC n’ont pas été étudiés dans le cadre de ce projet.

4 Compte tenu des colts trés élevés et des difficultés logistiques associés aux enquétes a domicile, ces derniéres sont rarement
menées au Canada.
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Les études visant a valider les algorithmes des cinq affections susmentionnées ont été menées
dans le cadre du Projet — Validation des données administratives en Ontario [12]. Elles ont
grandement contribué a ouvrir la voie au développement du SCSMC pour la surveillance
nationale des affections neurologiques, puisqu’elles ont permis d'identifier les algorithmes
les plus performants. Au cours de |'exercice financier 2013-2014, ces cinq affections
neurologiques ont été incluses dans les essais pilotes du SCSMC a |'échelle nationale, au
cours desquels toutes les provinces et tous les territoires ont testé les définitions de cas dans
leurs propres bases de données. Une analyse minutieuse des données pilotes obtenues
permettra de s'assurer que les définitions de cas sélectionnées s'appliqueront de fagon
systématique dans toutes les provinces et dans tous les territoires canadiens. Avec l'inclusion
officielle & venir de ces affections dans le SCSMC, ce volet de I'Etude pourra se poursuivre
dans le cadre du mandat de I’Agence en matiere de surveillance de la santé publique a
I"échelle nationale.

La portée du Réseau canadien de surveillance sentinelle en soins primaires (RCSSSP) a été
élargie de maniére a inclure quelques affections neurologiques. Dans le cadre du Projet —
DME [6], la plateforme existante du RCSSSP a été utilisée en vue d'élaborer des définitions de
cas pour la maladie d'Alzheimer et autres démences, |'épilepsie et le syndrome parkinsonien.
Les résultats de ce projet semblent indiquer que les dossiers médicaux
électroniques pourraient étre utilisés pour assurer la surveillance de routine
de ces affections au sein des soins de santé de premiére ligne lorsque des
algorithmes de détermination des cas auront été diment validés.

€€ Est-ce que la création
d’un registre de données
combinées pour dégager
les points communs entre Des lignes directrices pour le développement et la maintenance des
les dlvers_es affectlons. registres de maladies ou de patients ont été créées. Pour les affections
Teumlcl’_?'que? pourrait neurologiques qui ne se prétent pas bien a la surveillance par le biais
étre reliée ou intégrée . A . o . . .
- i 9 d’enquétes et/ou de données administratives, il peut étre possible de
a la surveillance des . . . . .
) i créer un registre. Les registres de patients sont des registres dans lesquels
maladies chroniques ou . . . . ; .
R . sont recueillies des données sur les patients atteints d'une affection
une Initiative conjointe . e . . o s
3 celle-ci? particuliére ou ayant recu un diagnostic précis. Des revues de la littérature
approfondies ont été réalisées, et trois groupes de discussion structurée
~ bénévole, chercheur ainsi que deux conférences consensuelles ont été tenues dans le cadre
du Projet — Lignes directrices des registres [15]. De plus, un processus
de consultation Delphi modifié a été utilisé pour produire des lignes
directrices exhaustives pour le développement, la mise en ceuvre et la maintenance de
registres d'affections neurologiques au Canada. Ces lignes directrices ont été publiées et des
outils de mise en ceuvre sont disponibles pour orienter le processus de planification de futurs
registres d'affections neurologiques®. Ce projet exposait les principaux éléments ci-dessous:

e Conception efficace du registre : Consentement éclairé des participants; transparence;
conseil consultatif; droits de propriété clairement définis; mesures de sécurité des données
appropriées; procédures de communication des données; systeme multimodal de
recrutement des patients; suivi des patients; jumelage planifié des données; procédures
opérationnelles normalisées; plan de gestion des données et collecte efficace des données.

% Neurological Registry Best Practice Guidelines. Can J Neurol Sci. Juillet 2013;40(Suppl. 2):51-S78.
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* Registre de grande qualité: Plan de gestion de la qualité; méthodes normalisées de
collecte de données et de résolution des incohérences de sources; méthode de collecte
de données itérative ou mise a I'essai; processus rigoureux, cohérent et documenté pour
le nettoyage et la correction des données; formation du personnel; définition d’un systeme
de vérification doté de déclencheurs d'initialisation.

* Registre hautement efficace: Planification a long terme, ressources humaines et financiéres
adéquates; communication réguliére avec les participants et les intervenants; collecte de
données efficace; activités transparentes.

Les patients canadiens étaient généralement en faveur du concept des registres de maladies
ou de patients et étaient préts a s'y inscrire, mais certaines considérations ont été formulées
lors des groupes de discussion structurée:

e Avant de consentir a s’inscrire a un registre, les patients voulaient connaitre certaines de
ses caractéristiques: raison d'étre; capacité a effectuer de maniere éthique des recherches
donnant des résultats probants; bonne gestion et durabilité; colt d'inscription abordable;
possibilité de se désinscrire en tout temps.

* Les patients avaient aussi de la difficulté & comprendre la nécessité de communiquer
certains renseignements comme: I'information personnelle, notamment |'dge, la profession,
le revenu, le numéro d’assurance-maladie provincial et |'état matrimonial. lls ne souhaitaient
pas non plus que leur numéro d'assurance sociale soit inscrit dans un registre, méme s'ils
reconnaissaient qu'il constituait le seul numéro d'identification individuel disponible a
I"échelle nationale.

Par ailleurs, le Projet — Registre de la paralysie cérébrale [4] a permis d’obtenir de I'information
sur les principales difficultés que présente I'élargissement de la portée d’un registre existant.
S'il est vrai que les expériences de I'équipe du projet étaient expressément liées a la paralysie
cérébrale, les legons tirées de ces expériences pourraient étre utiles pour le développement
de registres propres a d'autres affections neurologiques.
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3.4 Perspectives d'avenir: de 2011 a 2031

Les projections du Projet — Microsimulation [10], lesquelles sont fondées sur des hypotheses
du statu quo*, indiquent qu’entre 2011 et 2031:

* Le nombre de Canadiens atteints de la maladie d’Alzheimer et autres démences et de la
maladie de Parkinson / du syndrome parkinsonien (nombre de cas prévalents) aura presque
doublé (tableau 3-5).

TABLEAU 3-5 Prévalence projetée, selon 'affection neurologique sélectionnée, Canada,
2011, 2016, 2021, 2026 et 2031, Projet — Microsimulation [10]
ANNEE DE PROJECTION
2011 2016 2021 2026 2031

Nombre de cas prévalents*
(taux pour 100 000 habitants dans I'année de projection)*

Maladie d'Alzheimer et 340 200 395 000 461 700 554 200 674 000
autres démences (2 000) (2 200) (2 400) (2 700) (3 100)
) 550 900 595 700 640 100 685 600 730 300
Traumatismes cérébraux’
(1 600) (1 700) (1 700) (1 800) (1 800)
75 200 79 800 84 300 89 300 94 200
Paralysie cérébrale
(200) (200) (200) (200) (200)
. ) 321700 345 400 368 100 392 100 415 800
Epilepsie
(1 000) (1 000) (1 000) (1 000) (1 000)
98 800 108 600 117 800 126 200 133 600
Sclérose en plaques
(400) (400) (400) (400) (400)
Maladie de Parkinson / 84 700 99 000 116 800 138 800 163 700
syndrome parkinsonien (500) (500) (600) (700) (700)
Traumatismes de 35 000 38 400 41 800 45 200 48 100
la moelle épiniére® (100) (100) (100) (100) (100)

NOTES: Les projections liées a la maladie d'Alzheimer et autres démences et a la maladie de Parkinson / au syndrome parkinsonien ont
été établies pour une population de 40 ans et plus. Les projections liées a la sclérose en plaques ont été établies pour une population de
20 ans et plus. Les projections liées aux traumatismes de la moelle épiniére ont été réalisées pour une population dgée de 5 ans et plus,
alors que celles liées aux traumatismes cérébraux, a la paralysie cérébrale et a I'épilepsie ont été réalisées pour une population dgée de 0
an et plus. * Les données ont été arrondies a la centaine prés. T Les projections liées aux traumatismes cérébraux et de la moelle épiniére
ont été fondées sur les cas d'hospitalisation; les cas de traumatismes non hospitalisés ont donc été exclus.

SOURCE: POHEM - affections neurologiques (Statistique Canada et Agence de la santé publique du Canada).

* Au sein de la population dgée de 65 ans et plus, au moins deux fois plus, sinon davantage,
de Canadiens seront atteints de I'une ou |'autre des sept affections neurologiques
modélisées (nombre de cas prévalents) (tableau 3-6).

% Les modeles tenaient compte des changements au sein de la population canadienne (naissances, immigration, émigration et
vieillissement), mais pas des changements relatifs aux facteurs de risque ou a la prévention, au diagnostic, au traitement ou a
la gestion des affections neurologiques.




ETABLIR LES CONNEXIONS 73

MIEUX COMPRENDRE LES AFFECTIONS NEUROLOGIQUES AU CANADA

TABLEAU 3-6 Nombre projeté de Canadiens de 65 et plus atteints d'une affection
neurologique, Canada, 2011 et 2031, Projet — Microsimulation [10]

ANNEE DE PROJECTION

201 2031
Nombre de cas prévalents*

Maladie d’Alzheimer et autres démences 310 000 639 700
Traumatismes cérébraux’ 119 100 258 700
Paralysie cérébrale 6 000 15000
Epilepsie 56 700 123 800
Sclérose en plaques 28 100 58 000
Maladie de Parkinson / syndrome parkinsonien 71500 148 800
Traumatismes de la moelle épinieref 8 600 19 300

NOTES: * Les données ont été arrondies a la centaine pres. T Les projections liées aux traumatismes cérébraux et de la moelle épiniere
ont été fondées sur les cas d’hospitalisation; les cas de traumatismes non hospitalisés ont donc été exclus.

SOURCE: POHEM - affections neurologiques (Statistique Canada et Agence de la santé publique du Canada).

e Le nombre de nouveaux diagnostics (incidence) de paralysie cérébrale, d'épilepsie,
de sclérose en plaques et de traumatisme de la moelle épiniéere chez les Canadiens
augmentera au méme rythme que la croissance démographique, de telle sorte que les
taux d'incidence observés en 2031 seront similaires a ceux de 2011 (tableau 3-7). Quant
aux affections pour lesquelles le risque augmente de fagon marquée avec I'age, le taux
d’incidence dépassera le taux de croissance démographique, plus particulierement
pour la maladie d’Alzheimer et autres démences et la maladie de Parkinson / syndrome
parkinsonien, dont le taux d‘incidence augmentera de pres de 50 %.

e Concernant les traumatismes cérébraux, le nombre d’hospitalisations devrait connaftre une
hausse de 28 % au cours des 20 prochaines années, a moins que de meilleures stratégies
de prévention ne soient mises en ceuvre.
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TABLEAU 3-7 Incidence projetée, selon |'affection neurologique sélectionnée, Canada, 2011,
2016, 2021, 2026 et 2031, Projet — Microsimulation [10]
ANNEE DE PROJECTION
2011 2016 2021 2026 2031

Nombre de cas incidents*
(taux pour 100 000 habitants dans I'année de projection)*

Maladie d’'Alzheimer 59 600 66 700 77 500 93 200 110 700
et autres démences (360) (370) (410) (460) (530)
) 20 200 21 000 22 700 24 800 25 900
Traumatismes cérébraux*
(60) (60) (60) (70) (70)
1800 1 900 2 000 2 000 2 200
Paralysie cérébrale
(20) (20) (20) (20) (20)
. . 18 300 19 000 20 400 21 600 22 400
Epilepsie
(50) (50) (60) (60) (60)
4100 4 400 4 300 4 300 4 800
Sclérose en plaques
(15) (16) (15) (14) (15)
syndrome parkinsonien (60) (60) (70) (80) (90)
Traumatismes de la 1400 1 600 1700 1 600 1700
moelle épinieret %) (5) (5) %) (5)

NOTES: Les projections liées a la maladie d'Alzheimer et autres démences et a la maladie de Parkinson / au syndrome parkinsonien ont
été établies pour une population de 40 ans et plus. Les projections liées & la sclérose en plaques ont été établies pour une population de
20 ans et plus. Les projections liées aux traumatismes de la moelle épiniére ont été réalisées pour une population dgée de 5 ans et plus et
celles liées a la paralysie cérébrale pour une population dgée de 0 a de 20 ans. Les projections liées aux traumatismes cérébraux ont été
réalisées pour une population dgée de 0 an et plus. * Les données ont été arrondies a la centaine prés. 1 Les données ont été arrondies

a la dizaine prés, sauf pour les cas de traumatismes de la moelle épiniére et les cas de sclérose en plaques, pour lesquels les données

ont été arrondies a l'unité prés. 1 Les projections liées aux traumatismes cérébraux et de la moelle épiniére ont été fondées sur les cas
d'hospitalisation; les cas de traumatismes non hospitalisés ont donc été exclus.

SOURCE: POHEM - affections neurologiques (Statistique Canada et Agence de la santé publique du Canada).

e Le nombre de décés chez les Canadiens atteints d’une affection neurologique connaitra
une hausse, laquelle sera plus marquée chez les personnes atteintes de la maladie de
Parkinson / du syndrome parkinsonien. En effet, une hausse de 74 % du nombre de déces
devrait étre observée pour cette affection au fil du temps. Quant au nombre total de déces

chez les personnes atteintes de la maladie d'Alzheimer et autres démences, qui figurait
déja en téte de liste en 2011 parmi les affections modélisées, il devrait augmenter de
70% d'ici 2031 (figure 3-6).
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FIGURE 3-6 Nombre projeté de déces, selon l'affection neurologique sélectionnée, Canada,
2011, 2016, 2021, 2026 et 2031, Projet — Microsimulation [10]
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NOTES: * Les données liées aux traumatismes cérébraux et de la moelle épiniére ont été fondées sur les cas d'hospitalisation; les cas de
traumatismes non hospitalisés ont donc été exclus.

SOURCE: POHEM - affections neurologiques (Statistique Canada et Agence de la santé publique du Canada).

3.5 Lacunes sur le plan des connaissances

S'il est vrai que plusieurs projets réalisés dans le cadre de cette Etude ont produit des résultats
prometteurs afin de mieux déterminer I'ampleur des affections neurologiques au Canada, il a
aussi été démontré que différentes sources de données ont produit des résultats incohérents
pour certaines affections. Cette complexité exhorte a la prudence et a une attention
particuliére lors de la sélection des statistiques les plus appropriées pour décrire le fardeau
des affections neurologiques au Canada.

L'Etude a révélé deux principales catégories de lacunes par rapport a I'ampleur des affections
neurologiques, soit les lacunes sur le plan de la recherche et celles au niveau de l'infrastructure.
Les lacunes sur le plan de la recherche se rapportaient a l'insuffisance de données sur:

* l'identification de certaines affections neurologiques, comme la sclérose en plaques ou la
maladie de Parkinson, a leurs stades les plus précoces. (Il est a noter que les symptémes
précoces sont souvent non spécifiques, compliquant ainsi |'établissement d'un diagnostic,
et qu'il existe une tendance consistant a utiliser les codes pour définir les symptémes plutot
que le diagnostic.);

* les affections moins prévalentes, comme la SLA, la dystonie et la maladie de Huntington,
de méme que sur d'autres affections neurologiques non visées dans le cadre de I'Etude;
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¢ les affections neurologiques au sein des populations habituellement exclues des enquétes
populationnelles nationales”;

* |"ampleur des affections neurologiques chez les enfants (y compris la paralysie cérébrale,
I"épilepsie, la sclérose en plaques, les traumatismes cérébraux et les AVC), ainsi que sur la
persistance de ces affections a I'age adulte.

Les lacunes au niveau de l'infrastructure comprenaient la nécessité de:

 standardiser les codes de diagnostic (p. ex. CIM-10-CA) indiqués dans les réclamations des
médecins et saisis dans les bases de données d’hospitalisation des provinces et territoires;

 standardiser les définitions de cas et les algorithmes, de méme que leur processus de revue
périodique;

e examiner et intégrer régulierement les nouvelles données (p. ex. données pharmaceutiques
ou reliées aux colts);

* saisir les données sur les tumeurs cérébrales bénignes de fagon systématique et déclarer
tous les cas correspondants dans les registres provinciaux et territoriaux existants sur
le cancer.

Les résultats tirés de I'Etude se sont avérés tres utiles pour les chercheurs et I'’Agence, car ils
leur ont fourni les outils et les données probantes nécessaires pour assurer le développement
dun systéme de surveillance national des affections neurologiques au Canada.

3.6 Principaux themes

Dans le présent chapitre, diverses sources de données ont été étudiées de fagon a s'assurer
de leur utilité et leur pertinence pour |'analyse épidémiologique des affections neurologiques
au Canada. Les thémes suivants ont été soulevés:

* L'Etude a fourni de nombreuses estimations de la prévalence et de I'incidence des
affections neurologiques au Canada qui étaient inexistantes auparavant. Pour bon nombre
d‘affections neurologiques, les estimations tirées de données administratives, de données
d'enquétes autodéclarées et de dossiers médicaux électroniques concordaient avec
celles reposant sur des méta-analyses d'études internationales. Toutefois, principalement
pour des raisons d'ordre technique et méthodologique, d'autres études devront étre
réalisées pour obtenir des estimations fiables de la prévalence de la SLA, de la dystrophie
musculaire, des traumatismes de la moelle épiniere et des traumatismes cérébraux
au Canada.

4 Par exemple, I'ESCC couvre la population dgée de 12 ans et plus vivant dans des logements privés dans les dix provinces
et les trois territoires. LESCC ne couvre toutefois pas les membres a temps plein des Forces canadiennes, ni les personnes
vivant dans les établissements, dans des réserves ou au sein d'autres peuplements autochtones dans les provinces, ou celles
vivant dans les régions sociosanitaires du Nunavik et des Terres-Cries-de-la-Baie-James au Québec. L'ESCC couvre 90% des
ménages privés du Yukon, 97 % des ménages privés des Territoires du Nord-Ouest et 92% des ménages privés du Nunavut.
Dans I'ensemble, ces exclusions représentent moins de 3% de la population cible. En plus de ces exclusions, il est & noter
que I'EPPNC n'inclut pas les résidents des territoires. L'Enquéte aupres des peuples autochtones, aussi dirigée par Statistique
Canada, vise a déceler les besoins des membres des Premiéres Nations vivant a |'extérieur des réserves, des Inuits et des
Métis; elle est principalement axée sur les problémes sociaux et de santé. LEnquéte régionale sur la santé des Premiéres
Nations, dirigée par le Centre de gouvernance de l'information des Premieres Nations, recueille des données sur la santé
et le bien-étre des membres des Premiéres Nations du Nord et vivant dans les réserves. Toutefois, aucune de ces enquétes
ne permet actuellement de recueillir des données sur les affections neurologiques.
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* Lorsque les estimations de la prévalence et de I'incidence provenant de diverses sources
different de facon significative, il convient de les interpréter avec prudence, ainsi que de
peser ces différences avec soin et de les évaluer de fagon critique.

* Les estimations de la prévalence et de l'incidence, compilées de fagon périodique et
systématique a partir des données administratives de santé, peuvent étre utilisées pour
faire le suivi de I"évolution des affections neurologiques au fil du temps, de méme qu‘au
sein des provinces et des territoires.

* Le développement du systeme de surveillance des affections neurologiques au Canada a
été amélioré grace a la détermination des meilleures sources de données épidémiologiques
pour certaines affections neurologiques et a la validation d'algorithmes a appliquer aux
données administratives.

* Des lignes directrices détaillées et une trousse d’outils pour le développement et la
maintenance de registres de maladies ou de patients ont été élaborées; ces registres
peuvent contribuer a la surveillance des affections neurologiques.

* Les affections neurologiques constituent le diagnostic primaire chez plus de la moitié
des Canadiens bénéficiant de soins continus (programmes de soins a domicile et
établissements de soins de longue durée). Par conséquent, pour déterminer la prévalence
d'affections neurologiques sévérement débilitantes au Canada, il est primordial de recueillir
des données provenant aussi bien de la collectivité que des établissements de soins de
longue durée de fagon a dresser un portrait plus complet de la situation.

Les modeles de microsimulation de sept affections neurologiques projettent que d'ici 2031 :

e Parmi les affections modélisées, les traumatismes cérébraux, la maladie d'Alzheimer et
autres démences et |'épilepsie continueront d'étre les affections les plus prévalentes.

* Chez les 65 ans et plus, le nombre de Canadiens atteints de |'une ou |'autre des affections
neurologiques modélisées augmentera de plus du double.

* Le nombre de nouveaux cas de paralysie cérébrale, d'épilepsie, de sclérose en plaques
et de traumatisme de la moelle épiniere augmentera au méme rythme que la croissance
démographique.

* Le nombre de Canadiens qui recevront un nouveau diagnostic de la maladie d'Alzheimer
et autres démences ou de la maladie de Parkinson / du syndrome parkinsonien augmentera
de prés du double.

* Le nombre de Canadiens hospitalisés pour un traumatisme cérébral connaitra une hausse
de 28%.
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FACTEURS DE RISQUE LIES AUX
AFFECTIONS NEUROLOGIQUES

Compte tenu du large éventail de répercussions engendrées par les affections neurologiques
(chapitre 1), de I'étendue des besoins des personnes atteintes en matiere de soins et des
colits associés (chapitre 2), ainsi que du nombre de Canadiens susceptibles d’'étre touchés
par ces affections (chapitre 3), il importe de mettre en ceuvre des stratégies de prévention
et de détection précoce de ces affections neurologiques de facon a alléger leur fardeau aux
niveaux individuel, de la collectivité et des soins de santé. L'Etude comportait deux projets
visant a identifier et a décrire les facteurs biologiques, génétiques, socio-économiques,
environnementaux, psychosociaux et liés au mode de vie qui pourraient étre associés au
développement et a |'évolution de quatorze affections neurologiques [13][14]. Les équipes
des projets ont passé en revue plusieurs milliers d'articles, ont appliqué des critéres
prédéterminés pour sélectionner les revues systématiques, les méta-analyses et les études
d’observation, puis ont analysé ces derniéres par le biais d'une synthése qualitative.

B

Les facteurs de risque liés a |'"évolution des affections étaient extrémement difficiles a cerner
[14], car il était souvent impossible de faire la distinction entre les facteurs de risque liés au
développement des affections et les déterminants de I"évolution ou du rythme d’évolution de
celles-ci. Pour ce faire, il serait nécessaire de colliger des observations multiples au fil du temps
en commencant par les premiéres manifestations des affections, ou méme avant, jusqu’aux
stades plus avancés et, pour certaines affections, apres le décés de la personne atteinte.

4.1 Des facteurs de risque modifiables potentiels liés
au développement des affections neurologiques
sont actuellement identifiés

Les associations identifiées par le Projet — Facteurs de risque de développement [13]

qui pourraient étre modifiées par des mesures d'intervention disponibles semblent
particulierement pertinentes, puisqu’elles offrent la possibilité de prévenir les affections
neurologiques ou d’en atténuer les répercussions. Par exemple, la synthése de la littérature
a permis de confirmer que certains facteurs de risque cardiovasculaire, comme le tabagisme
et le diabéte, ne sont pas seulement associés aux AVC, mais également a la maladie
d'Alzheimer et autres démences. Les traumatismes cérébraux, une affection neurologique
en soi, ont aussi été identifiés comme un facteur de risque de la maladie d'Alzheimer et
autres démences chez les hommes ainsi que d'épilepsie chez les deux sexes. Par ailleurs,
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la mise en place de mesures pour prévenir les chutes chez les personnes dgées permettrait
de réduire les risques de traumatismes cérébraux et de la moelle épiniere. La synthése de la
littérature réalisée par I'équipe du projet a aussi permis de corroborer I'association de facteurs
de risque environnementaux comme la carence en vitamine D avec la sclérose en plaques,

de méme que I'exposition aux pesticides et la maladie d'Alzheimer et autres démences,

la SLA, les tumeurs cérébrales et la maladie de Parkinson. Il a également été souligné que

les complications lors de la grossesse et de I'accouchement étaient associées a plusieurs
affections neurologiques chez les enfants.

Il est encourageant de constater que des facteurs potentiels pour la prévention des
affections neurologiques ont été identifiés. Par contre, en examinant ces résultats, il est
important de comprendre que la présence d'un facteur associé a une affection n'implique
pas nécessairement que ce facteur soit a |'origine de I'affection en question, et inversement,
I'absence de ce facteur ne garantit pas que la personne ne développera pas I'affection.

De plus, certaines des associations cernées par ce projet peuvent ne s'appliquer qu’a une
faible proportion des cas d'une affection neurologique donnée, ou encore, a des populations
spécifiques. Ces constatations peuvent s'avérer utiles pour de futurs chercheurs qui
tenteraient de déterminer le risque attribuable dans la population. L'équipe de recherche

du Projet — Facteurs de risque de développement [13] a reconnu la nécessité d'évaluer la
pertinence des facteurs de risque sur le plan de la médecine clinique et de la santé publique
puisque si un facteur de risque est seulement associé a une faible proportion de cas d'une
affection neurologique rare, les retombées d'une intervention seraient moins importantes sur
le plan de la santé publique que si le facteur de risque était associé a une grande proportion
de cas d'une affection neurologique courante. L'équipe du Projet — Facteurs de risque de
développement [13] applique actuellement ces concepts a ses travaux*®.

Les données existantes sur les facteurs de risque pourront par la suite étre enrichies par
d'autres projets de I'Etude. Par exemple, le Projet — Etude longitudinale canadienne sur le
vieillissement: initiative sur les affections neurologiques (ELCV-IAN) [5] vise a intégrer une
évaluation a long terme des facteurs de risque et des facteurs prédictifs liés au mode de vie
propres a |'épilepsie, aux démences, a la maladie de Parkinson et aux traumatismes cérébraux.
Par ailleurs, des sources de données existantes, comme celles du Projet — DME et du Projet —
InterRAI [6][8], pourraient étre développées de maniere a approfondir la compréhension des
facteurs socio-économiques, environnementaux et liés au mode de vie qui peuvent augmenter
le risque de développer certaines affections neurologiques. Une éventuelle intégration
dynamique des facteurs de risque aux sept modéles de microsimulation permettrait de préciser
davantage les projections établies par les modeéles et d'évaluer les résultats obtenus par le
biais de différentes mesures d'intervention [10]. Enfin, I"élargissement de la portée des registres
existants de maladies ou de patients, qui constituait I'un des objectifs du Projet — Registre de
la paralysie cérébrale [4], permettrait d'accroitre leur puissance d'analyse de fagon a cerner

les facteurs de risque liés aux affections neurologiques moins prévalentes. Cette information
pourrait aider les Canadiens a réduire leur risque sur le plan individuel, de méme qu'a favoriser
I'élaboration de stratégies de prévention et de détection précoce des affections neurologiques.

% Consulter le site Web des OCNC (www.mybrainmatters.ca) et celui de I’Agence (www.phac-aspc.gc.ca), ou communiquer avec
un chercheur de projet (voir annexe 1) pour obtenir de plus amples renseignements sur les résultats tirés des projets sur les
facteurs de risque.
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4.2 Des facteurs génétiques liés au développement
d'affections neurologiques sont actuellement identifiés

Certaines affections neurologiques visées par I'Etude sont causées par des mutations de
génes uniques pouvant étre détectées par des tests génétiques hautement prédictifs. Dans le
cas d'affections comme la dystonie, la maladie de Huntington et la dystrophie musculaire, la
reconnaissance de tels genes comme facteurs de risque revét une grande valeur pronostique.
Certaines formes autosomiques dominantes de la maladie d'Alzheimer peuvent étre causées
par des mutations de génes codant pour la protéine précurseur amyloide, la préséniline-1
(PSEN-1) ou la préséniline-2 (PSEN-2). De plus, environ 10% des cas de la maladie de
Parkinson sont attribuables a des mutations de génes uniques, qu'ils soient dominants (SNCA,
LRRK2) ou autosomiques récessifs (Parkin, PINK1, DJ-1). La SLA familiale est une forme de
SLA qui touche 5% des cas*”. Une mutation du gene SOD1 (superoxyde dismutase a Cu/Zn)
a été décelée dans 20% des cas de SLA familiale; d’autres mutations (p. ex. FUS, TARDBP et
C9ORF72) ont aussi été identifées®®.

D’autres affections neurologiques sont causées par l'interaction entre un ou plusieurs genes
de prédisposition et des facteurs toxiques ou environnementaux (rarement identifiés),
notamment la forme sporadique de la maladie d'Alzheimer (alléle e4 du gene APOE et
autres genes), de la SLA (géne de |'ataxine 2 et autres), de |'épilepsie (genes codant pour

les canaux ioniques sensibles au voltage ou ligand-dépendants)®', de la sclérose en plaques
(allele HLA-DRB1*1501 et génes non identifiés soupgonnés d'apres des études familiales) et
de la maladie de Parkinson (au moins 19 génes de prédisposition identifiés)*?. En raison de
leur manque d’exactitude (attribuable a une sensibilité et/ou une spécificité inadéquates), les
tests de prédisposition génétique ne sont actuellement pas recommandés dans ces cas pour
mesurer le risque d'affection neurologique. Toutefois, les génes de prédisposition présentent
un grand intérét, car certains peuvent fournir des indications sur les mécanismes responsables
du développement de ces affections complexes.

4.3 Lacunes sur le plan des connaissances

Il n"existe pas encore de données probantes exhaustives sur les facteurs de risque liés au
développement et a |'évolution des affections neurologiques. En général, les données sur les
facteurs de risque liés aux affections neurologiques sont absentes ou insuffisantes relativement
aux aspects suivants:

* La pertinence sur le plan de la médecine clinique et de la santé publique des facteurs de
risque validés statistiquement;

4 Byrne S, Walsh C, Lynch C, Bede P, Elamin M, Kenna K, et al. Rate of familial amyotrophic lateral sclerosis: A systematic review

and meta-analysis. J Neurol Neurosurg Psychiatry. Juin 2011,82(6):623-67.

0 Leblond CS, Kaneb HM, Dion PA, Rouleau GA. Dissection of genetic factors associated with amyotrophic lateral sclerosis.
Exp. Neurol. Forthcoming 2014.

1 Ottman R, Hirose S, Jain S, Lerche H, Lopes-Cendes |, Noebels JL, et al. Genetic testing in the epilepsies — Report of the
ILAE Genetics Commission. Epilepsia. Avril 2010;51(4):655-70.

52 Lill CM, Roehr JT, McQueen MB, Kavvoura FK, Bagade S, Schjeide BM, et al. The PDGene Database [Internet]. Berlin (DE):
Max Planck Institution for Molecular Genetics, Michael J. Fox Foundation, Alzheimer Research Forum. 2014. [cité le 9 mars
2014]. Accessible a I'adresse suivante: www.PDGene.org.
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* Les facteurs de risque liés a |'évolution des affections neurologiques, soit a I'amélioration
ou a la dégradation de I'affection;

* Le risque relatif et le risque attribuable dans la population des facteurs de risque
modifiables associés au développement d'affections neurologiques. Ces données
permettraient d'évaluer 'efficacité potentielle des mesures de prévention sur le plan
individuel et populationnel.

Des mesures ont été prises pour accroitre, a |'avenir, la disponibilité des données et de
I'information sur les facteurs de risque liés aux affections neurologiques.

4.4 Principaux thémes

Les themes suivants ont été soulevés concernant ce volet de I'Etude, qui a fourni des résultats
préliminaires sur les facteurs de risque liés a certaines affections neurologiques:

* Lanalyse statistique des facteurs de risque liés au développement d'affections neurologiques
constitue une des étapes du processus d'identification des associations qui se prétent a
la prévention.

* Les facteurs de risque liés a |'évolution de maladies doivent faire |'objet d'études
longitudinales exhaustives et coliteuses aupres des personnes «a risque » et atteintes tout
au long de I"évolution de I'affection, soit du stade le plus précoce au stade le plus avancé.

e Lidentification des facteurs de risque et la détermination de leur causalité potentielle
constituent un défi de taille sur le plan méthodologique, notamment en raison de la
difficulté a mettre en évidence des relations temporelles et a prouver la plausibilité
biologique. Dans de nombreux cas, les études appropriées n‘ont pas encore été menées.

* |l est nécessaire de reconnaitre l'interaction complexe entre les facteurs génétiques,

épigénétiques et environnementaux lors de I'évaluation des risques pour les personnes
et les membres de leur famille.
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EN CONCLUSION

L'Etude a été menée en collaboration avec des experts, des chercheurs, des professionnels de
la santé et des parties concernées qui avaient pour objectif commun de mieux comprendre le
fardeau des affections neurologiques au Canada. Il en découle de nombreuses données et
informations traitant des différentes répercussions des affections neurologiques sur les
Canadiens atteints, de méme que sur leur famille, leurs collectivités et le systeme de santé.
L'Etude a révélé qu'un certain nombre de Canadiens chez qui une affection touchant le
cerveau, la moelle épiniére ou le systéme nerveux périphérique a été diagnostiquée pouvaient

€€ L'Etude constitue un
immense pas en avant, une
initiative en plusieurs volets
visant a mieux comprendre
I'avenir des patients et du
systéme de santé.

~ personne atteinte d’'une
affection neurologique

gérer leur maladie et vivre au sein de la collectivité avec ou sans soutien,
alors que d'autres étaient atteints d'une affection neurologique si
invalidante qu'ils nécessitaient des soins continus ou devaient vivre dans
des établissements de soins de longue durée. Malgré le large éventail de
répercussions engendrées par ces affections neurologiques, de nombreux
points communs ont été identifiés, mettant ainsi en évidence la pertinence
d’examiner un tel spectre d'affections dans le cadre d’'une méme étude.

Grace a une meilleure compréhension des répercussions engendrées
par les affections neurologiques sur les Canadiens, il a été possible de
mieux comprendre les besoins en matiere de santé, souvent complexes
et nombreux, des personnes touchées. L'Etude a attiré I'attention sur

d'importantes lacunes relatives a |'accessibilité aux soins appropriés et a leur prestation aux
personnes atteintes d'une affection neurologique, plus particulierement celles souffrant de
I'une des affections les plus invalidantes. Fait encourageant, I'Etude a également permis de
cerner de meilleurs moyens pour répondre a ces besoins en matiere de santé.

Il a été reconnu qu’une meilleure compréhension de I'ampleur globale des affections
neurologiques au Canada était essentielle pour mieux répondre aux besoins des personnes
atteintes. Dans le cadre des projets de I'Etude, diverses méthodes épidémiologiques ont
été utilisées pour produire de nouvelles estimations de |la prévalence et de l'incidence des
affections neurologiques chez les Canadiens. Certaines sources de données permettaient
de mieux cerner I'ampleur de certaines affections neurologiques que d’autres. Ces résultats
ont jeté des bases importantes pour orienter la surveillance nationale des affections
neurologiques au Canada.
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Par ailleurs, des projets spécifiques de I'Etude ont permis de recueillir des données sur

des facteurs liés au développement d'affections neurologiques. Alors que des travaux se
poursuivent afin de consolider ces données, les Canadiens tireront profit de ces connaissances
sur des moyens de préserver leur santé neurologique.

La présente Etude constituait la plus vaste étude en son genre a avoir été réalisée au Canada
et s’est avérée une réussite a de nombreux égards. Il convient toutefois de souligner certaines
limites. Dés le lancement de |'Etude, une décision a été prise pour que celle-ci se centre sur
quatorze affections neurologiques plus prévalentes au Canada. Malgré cela, en raison de la
petite taille des échantillons de certains projets, des données insuffisantes pour étre diffusées
ont été obtenues quant aux répercussions ou a I'ampleur des affections neurologiques moins
courantes, comme la SLA ou la maladie de Huntington. De plus, comme I'information et les
données tirées des projets de I'Etude n’étaient pas toutes d’envergure pancanadienne, il
convenait de faire preuve de prudence lors de |'extrapolation de ces résultats a I'ensemble

du Canada ou aux provinces et territoires. Des lacunes ont été identifiées dans chacun des
chapitres, lacunes qui mettaient en relief des problémes rencontrés dans le cadre des projets
de I'Etude ou décelés lors de la synthése des résultats. Outre ces lacunes, I'Etude n'a pas
permis de traiter de tous les sujets d'importance pour les personnes atteintes d’une affection
neurologique ou touchée par I'une de ces affections, notamment la santé sexuelle ou les soins
en fin de vie. Il se peut que des études a venir puissent aborder ces sujets et traiter d'autres
limites identifiées par I'Etude.

Ce rapport visait a dépeindre la réalité des Canadiens atteints d'une affection neurologique,
soit |"éventail de répercussions auxquelles ils sont confrontés, les lacunes et les réussites
relatives a la prestation de services de santé, I'ampleur du fardeau a |"échelle nationale,
ainsi que de potentielles cibles individuelles et populationnelles de prévention. Ce rapport
ne présente toutefois que quelques-uns des résultats déterminants tirés des données

trés détaillées recueillies lors de la réalisation de cette Etude; il n’offre qu’un apercu de
I'univers beaucoup plus vaste examiné au cours de ce processus. Pour obtenir de plus
amples renseignements sur les résultats de I'Etude, les treize projets afférents, les trois
enquétes nationales, les sept modeles de microsimulation, ou encore sur les centaines de
chercheurs, membres de comités et toutes autres personnes ayant pris part a cette initiative,
nous vous invitons a visiter le site Web des OCNC (www.mybrainmatters.ca) et de I'’Agence
(www.phac-aspc.gc.ca/cd-mc/nc-mn/ns-en-fra.php).

Nous tenons & remercier sincérement toutes les personnes ayant pris part & I'Etude. Leur
contribution mérite toute notre reconnaissance et notre admiration. Nous voulons aussi
remercier pour leur soutien toutes les personnes qui ont patiemment attendu la publication
de ce rapport. Bien que cette étape dénote la fin de I'Etude, cette derniére continuera a
catalyser de nouveaux et d'importants travaux, notamment d'autres publications reposant sur
les résultats des projets, |'établissement de programmes de surveillance continue a I'échelle
nationale, ainsi que |'élaboration de registres de maladies ou de patients, de protocoles et

de trousses d'outils. L'Etude a également contribué a accroitre la sensibilisation générale a
I"égard des affections neurologiques chez les décideurs et les responsables de programmes
de santé publique. L'ensemble de cette initiative a fourni et continuera de fournir des données

probantes a qui souhaite défier les affections neurologiques au Canada.
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ANNEXE 1 - Eléments de |'Etude
nationale de la santé des populations
relative aux maladies neurologiques

Dans ce rapport, chaque projet ou enquéte peut étre désigné au moyen de son numéro
de référence ou de son titre abrégé. Le tableau A-1 (ci-dessous) précise, pour chaque
projet et enquéte, les affections neurologiques et les volets examinés, alors que la liste

qui suit présente leurs principaux objectifs. De bréves descriptions, des documents et des
publications liés a ces projets et enquétes sont aussi accessibles sur le site Web des OCNC
(www.mybrainmatters.ca/fr/node/204) et de I'’Agence (www.phac-aspc.gc.ca/cd-mc/nc-mn/
fnd-fin-fra.php#fnd-fin-02).

[11 Kim Reimer

Titre: Affections neurologiques en Colombie-Britannique

Titre abrégé: Projet — Données administratives de la Colombie-Britannique

Objectifs du projet: (1) Fournir des estimations populationnelles de I'incidence, la prévalence, la

comorbidité, la mortalité et les colts d'utilisation des services et des soins de santé
liés aux affections neurologiques sélectionnées en Colombie-Britannique.

(2) Procéder a un examen approfondi des codes de diagnostic ayant servi a désigner
les affections neurologiques au fil du temps en évaluant différentes définitions de
cas et en comparant les résultats obtenus a ceux d'autres sources, notamment les
données d’enquétes et les données publiées.

[2] Catherine Pelletier, Asako Bienek, Sulan Dai, Jay Onysko et Chris Waters

Titre: Expansion du Systeme canadien de surveillance des maladies chroniques pour la
surveillance nationale des affections neurologiques
Titre abrégé: Projet — Expansion du SCSMC

Objectifs du projet: (1) Parmi les 15 affections neurologiques évaluées, déterminer lesquelles peuvent
faire I'objet d'un suivi adéquat a I'échelle nationale au moyen de bases de données
administratives sur la santé.

(2) Elaborer des définitions de cas pour la maladie d’Alzheimer et autres démences,
I"épilepsie, la sclérose en plaques, le syndrome parkinsonien et les AVC afin de
pouvoir examiner l'incidence et la prévalence de ces affections a I'échelle nationale
et, éventuellement, leur mortalité toutes causes confondues, leurs comorbidités et le
recours aux services de santé chez les Canadiens atteints de ces affections.

Ressources en ligne: www.phac-aspc.gc.ca/surveillance-fra.php



http://www.mybrainmatters.ca/fr/node/204
http://www.phac-aspc.gc.ca/cd-mc/nc-mn/fnd-fin-fra.php#fnd-fin-02
http://www.phac-aspc.gc.ca/cd-mc/nc-mn/fnd-fin-fra.php#fnd-fin-02
http://www.phac-aspc.gc.ca/surveillance-fra.php

ETABLIR LES CONNEXIONS 87

MIEUX COMPRENDRE LES AFFECTIONS NEUROLOGIQUES AU CANADA

[3] Claudia Lagacé, Asako Bienek, Catherine Pelletier, Ming-Dong Wang, Sulan Dai,

Christina Bancej, Catherine Dickson et Jay Onysko
Titre: Résultats de I'Enquéte sur la santé dans les communautés canadiennes (2010-2011)
Titre abrégé: Projet - ESCC de 2010-2011

Objectifs du projet: (1) Fournir des estimations de la prévalence des affections neurologiques au sein de
la communauté, selon I'age et le sexe.

(2) Examiner la prévalence des affections neurologiques selon des variables
sociodémographiques sélectionnées.

Ressources en ligne: Composantes annuelles (ESCC) de 2010 et 2011

www23.statcan.gc.ca/imdb/p2SV_f.
pl?Function=getSurvey&Survld=50653&Instald=81424&SDDS=3226

www23.statcan.gc.ca/imdb/p2SV_f.
pl?Function=getSurvey&Survld=50653&Instald=114112&SDDS=3226

Cubes de données - Infobase des maladies chroniques
www.infobase.phac-aspc.gc.ca

[4] Michael Shevell et Maryam Oskoui
Titre: Expansion d'un registre canadien multirégional de la paralysie cérébrale
Titre abrégé: Projet — Registre de la paralysie cérébrale

Objectifs du projet: (1) Elargir la portée du registre actuel de la paralysie cérébrale & d'autres régions et
provinces, plus particulierement au sud de |'Alberta, a la Colombie-Britannique, a la
Nouvelle-Ecosse et a Terre-Neuve-et-Labrador.

(2) Déterminer les facteurs de risque associés a la paralysie cérébrale.

(3) Obtenir des informations supplémentaires sur les services de santé offerts aux
jeunes enfants atteints de paralysie cérébrale de fagon a identifier de possibles écarts
régionaux ou lacunes dans la prestation de ces services.

Ressources en ligne: www.mabmackay.ca/modules/pages/index.
php?id=115&langue=fr&menu=7&sousmenu=64

[5] Christina Wolfson et Parminder Raina

Titre: Etude longitudinale canadienne sur le vieillissement: initiative sur les affections
neurologiques (ELCV-IAN)
Titre abrégé: Projet - ELCV-IAN

Objectifs du projet: (1) Etablir une évaluation exhaustive de quatre affections neurologiques (épilepsie,
maladie d'Alzheimer ou autres démences, maladie de Parkinson, traumatisme
cérébral) dans le cadre de I'ELCV de fagon a estimer la prévalence et I'incidence de
ces affections.

(2) Evaluer les répercussions de ces quatre affections neurologiques sur la santé, le
systéme de santé et de services sociaux et sur les familles au moyen de données
individuelles et de jumelage aux bases de données administratives.

(3) Elaborer des études ELCV secondaires afin d’examiner les facteurs pronostiques
et de risque associés aux affections neurologiques visées et mener certaines de ces
études au cours de I'échéancier alloué par I'Etude.

Ressources en ligne: www.clsa-elcv.ca/fr



www23.statcan.gc.ca/imdb/p2SV_f.pl?Function=getSurvey&SurvId=50653&InstaId=81424&SDDS=3226
www23.statcan.gc.ca/imdb/p2SV_f.pl?Function=getSurvey&SurvId=50653&InstaId=81424&SDDS=3226
www23.statcan.gc.ca/imdb/p2SV_f.pl?Function=getSurvey&SurvId=50653&InstaId=114112&SDDS=3226
www23.statcan.gc.ca/imdb/p2SV_f.pl?Function=getSurvey&SurvId=50653&InstaId=114112&SDDS=3226
http://infobase.phac-aspc.gc.ca
www.mabmackay.ca/modules/pages/index.php?id=115&langue=fr&menu=7&sousmenu=64
www.mabmackay.ca/modules/pages/index.php?id=115&langue=fr&menu=7&sousmenu=64
http://www.clsa-elcv.ca/fr
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[6] Neil Drummond et Richard Birtwhistle

Titre:

Titre abrégé:
Objectifs du projet:

Ressources en ligne:

Réseau canadien de surveillance sentinelle en soins primaires: affections neuro-
dégénératives
Projet - DME

(1) Développer une base de données longitudinales efficiente, efficace, dynamique et
valide sur les affections chroniques, incluant trois affections neurologiques (maladie
d'Alzheimer et autres démences, épilepsie et syndrome parkinsonien), qui pourra étre
utilisée aux niveaux local, régional, provincial et national.

(2) Etudier I"épidémiologie de la maladie d'Alzheimer et autres démences, de
I"épilepsie et du syndrome parkinsonien dans le contexte canadien.

(3) Etudier les soins cliniques administrés aux personnes atteintes de la maladie
d'Alzheimer et autres démences, d'épilepsie et du syndrome parkinsonien dans des
établissements de soins de santé primaires.

www.rcsssp.ca/

[7]1 Susan Jaglal
Titre:

Titre abrégé:
Objectifs du projet:

Utilisation et lacunes des services de santé et des services communautaires destinés
aux personnes atteintes d'affections neurologiques: une analyse des systemes

Projet — Services de santé

(1) Déterminer, dans la littérature révisée par les pairs et la littérature grise, les
besoins, les lacunes et les programmes exemplaires des services communautaires et
de santé offerts aux personnes atteintes d'une affection neurologique.

(2) Examiner, du point de vue des prestataires de services, les besoins et les lacunes
des services communautaires et de santé dans le contexte canadien, en tenant
compte des variables suivantes: régions géographiques (Canada atlantique, Québec,
Ontario, Ouest canadien, nord du Canada), zones rurales et urbaines, ainsi que
milieux communautaires et institutionnels.

(3) Décrire la disponibilité, la coordination et I'intégration des services
communautaires et de santé, ainsi que leurs modalités d'acces et d'utilisation, puis
décrire les besoins et les lacunes pergus par les prestataires de services tout au
long du continuum de soins et aux différentes étapes de la vie, selon les variables
énumérées ci-dessus.

(4) Déterminer les possibilités et les réussites pouvant étre mises a profit dans ces
régions et a I'échelle nationale de maniére a formuler des recommandations clés
visant a aider les gouvernements et les parties concernées a mieux planifier les
programmes et les services de santé.



http://www.rcsssp.ca/
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[8] John Hirdes, Colleen Maxwell et Nathalie Jetté

Titre:

Titre abrégé:
Objectifs du projet:

Données, résultats et applications: innovations pour les personnes atteintes
d‘affections neurologiques

Projet — InterRAI

(1) Estimer la prévalence de dix affections neurologiques a travers le continuum de
soins au sein d'au moins quatre provinces canadiennes.

(2) Examiner le colt des soins liés aux affections neurologiques, y compris les sources
formelles et informelles.

(3) Se pencher sur 'expérience des aidants naturels soutenant des personnes
atteintes d'une affection neurologique au sein de différentes populations et dans
divers établissements de soins de santé, notamment par rapport au type de soins
qu'ils offrent et a leur portée.

(4) Etablir un profil clinique détaillé des personnes atteintes d'au moins une des dix
affections neurologiques visées par le projet au sein de divers établissements de soins
de santé.

(5) Evaluer I'applicabilité des stratégies de planification actuellement utilisées

dans différents établissements de services aux personnes atteintes d’une affection
neurologique, puis fournir des recommandations sur la fagon d'améliorer les
protocoles de planification des soins et de mettre en ceuvre les pratiques exemplaires
figurant dans la littérature en neurologie.

(6) Examiner les modalités d'acces et |'utilisation des services sociaux et de santé pour
les personnes atteintes d'une affection neurologique afin d’en dégager de possibles
lacunes, c.-a-d. lorsque les besoins de cette population ne sont pas comblés.

(7) Déterminer les stratégies de mesure du rendement pour les organisations au
service des personnes atteintes d'une affection neurologique.

Ressources en ligne (anglais seulement): www.interraicanada.uwaterloo.ca/iPNC/

[9]1 Joan Versnel et Tanya Packer

Titre:
Titre abrégé:
Objectifs du projet:

Gérer et vivre avec une affection neurologique au quotidien (étude LINC)

Projet - LINC

(1) Décrire les répercussions des affections neurologiques sur la vie quotidienne des
personnes atteintes, de leur famille, des soignants et des communautés.

(2) Examiner l'interdépendance complexe entre les adultes atteints d'une affection
neurologique et leur famille.

(3) Décrire la capacité des organisations et des services communautaires, sociaux et
de santé a offrir du soutien aux personnes atteintes d’une affection neurologique et
a leur famille pour leur permettre de vivre de fagon autonome.

Ressources en ligne (anglais seulement): www.ccmrg.ca/linc/



http://interraicanada.uwaterloo.ca/iPNC/
www.ccmrg.ca/linc/
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[10] Christina Bancej, Rochelle Garner, Philippe Fines, Douglas Manuel, Anna J. Zycki, Ronald Wall,
Trang Nguyen et Julie Bernier

Titre: Elément de microsimulation de I'Etude nationale de la santé des populations relative
aux maladies neurologiques: modélisation de santé et économique des affections
neurologiques

Titre abrégé: Projet — Microsimulation

Objectifs du projet: (1) Elaborer des modéles de microsimulation pour sept groupes d'affections et de
traumatismes neurologiques (maladie d’Alzheimer et autres démences, paralysie
cérébrale, épilepsie, sclérose en plaques, maladie de Parkinson / syndrome
parkinsonien, traumatisme cérébral nécessitant une hospitalisation et traumatisme
de la moelle épiniére nécessitant une hospitalisation) en se fondant sur le modéle de
santé de la population (POHEM) de Statistique Canada, et appliquer ces modeéles
afin de projeter le fardeau de ces affections neurologiques clés, a la fois en termes
de répercussions sur la santé et de colts, au cours des cing, dix, quinze et vingt
prochaines années.

Ressources en ligne: www.statcan.gc.ca/microsimulation/health-sante/health-sante-fra.htm

[11] Carrie Bourassa

Titre: Comprendre de l'intérieur: développer des modéles communautaires et
culturellement pertinents pour comprendre et répondre aux enjeux liés aux affections
neurologiques au sein des populations autochtones (Association des femmes
autochtones du Canada — AFAC)

Titre abrégé: Projet - AFAC
Objectifs du projet: (1) Mieux comprendre la fagon dont les Autochtones canadiens congoivent

les affections neurologiques et leurs répercussions sur leurs familles et leurs
communautés.

(2) Déterminer les facteurs de risque et de protection liés aux affections
neurologiques chez les participants a cette étude.

(3) Evaluer les ressources et le soutien nécessaires afin de fournir des soins
culturellement pertinents.

Ressources en ligne: www.nwac.ca/fr/fr/comprendre-de-lint%C3%Arieur

[12] Karen Tu, Liisa Jaakkimainen et Debra Butt

Titre: Validation des algorithmes fondés sur les données administratives afin de déterminer
la prévalence et I'incidence dans la population de la maladie d’Alzheimer et autres
démences, de la sclérose en plaques, de |'épilepsie et de la maladie de Parkinson
(syndrome parkinsonien)

Titre abrégé: Projet — Validation des données administratives en Ontario

Objectifs du projet: (1) Mener une validation des données administratives au moyen d'algorithmes de
codes servant a |'identification des cas d'épilepsie, de sclérose en plaques, de la
maladie d'Alzheimer et autres démences et de la maladie de Parkinson®. Appliqués
aux données administratives, ces algorithmes validés pour chacune de ces affections
permettront d’examiner leur prévalence et leur incidence chez les patients.

Ressources en ligne (anglais seulement): www.ices.on.ca/Research/Research-programs/Primary-Care-and-
Population-Health/EMRALD.aspx

5 En raison des limites liées aux données de réclamations des médecins, la validation des données administratives a fait I'objet
d'un ajustement de fagon a identifier les patients atteints de démences, en général, et du syndrome parkinsonien, plutét que
de limiter le processus aux patients atteints de la maladie d'Alzheimer et de la maladie de Parkinson.



http://www.statcan.gc.ca/microsimulation/health-sante/health-sante-fra.htm
http://www.nwac.ca/fr/fr/comprendre-de-lint%C3%A9rieur
http://www.ices.on.ca/Research/Research-programs/Primary-Care-and-Population-Health/EMRALD.aspx
http://www.ices.on.ca/Research/Research-programs/Primary-Care-and-Population-Health/EMRALD.aspx
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[13] Daniel Krewski
Titre:

Titre abrégé:
Objectifs du projet:

Revue systématique des facteurs influencant le développement des affections
neurologiques

Projet — Facteurs de risque de développement

(1) Procéder a une revue systématique et exhaustive du large éventail de facteurs
de risque influengant le développement de chacune des affections neurologiques
prioritaires, notamment le mode de vie et les facteurs biologiques, socio-
économiques, environnementaux et psychosociaux, de méme que les comorbidités
(comme les AVC ou les troubles de santé mentale) et les mécanismes d’action
possibles.

(2) Evaluer et résumer les données probantes disponibles sur les déterminants des
affections neurologiques, puis décrire les forces et les faiblesses des publications
scientifiques actuelles.

[14] Daniel Krewski
Titre:

Titre abrégé:
Objectifs du projet:

Revue systématique des facteurs influencant la progression des affections
neurologiques

Projet — Facteurs de risque de progression

(1) Procéder a une revue systématique et exhaustive du large éventail de facteurs
influencant la progression de chacune des affections neurologiques prioritaires,
notamment le mode de vie et les facteurs biologiques, socio-économiques,
environnementaux et psychosociaux, de méme que les comorbidités (comme les AVC
ou les troubles de santé mentale) et les mécanismes d'action possibles.

(2) Evaluer et résumer les données probantes disponibles sur les déterminants des
affections neurologiques, puis décrire les forces et les faiblesses des publications
scientifiques actuelles.

[15] Lawrence Korngut, Nathalie Jetté et Tamara Pringsheim

Titre:

Titre abrégé:
Objectifs du projet:

Lignes directrices sur les pratiques exemplaires et trousse d’outils pour la mise en
place de registres d'affections neurologiques

Projet — Lignes directrices des registres

(1) Elaborer des lignes directrices exhaustives, par le biais d'un consensus, en matiere
de création et de mise en ceuvre de registres d'affections neurologiques au Canada.

(2) Concevoir une trousse d’outils pour la création et la mise en ceuvre de registres
d'affections neurologiques au Canada.

Ressources en ligne (anglais seulement): www.canadianregistrynetwork.org/

[16] Claudia Lagacé, Asako Bienek, Catherine Pelletier, Ming-Dong Wang, Sulan Dai,
Christina Bancej, Catherine Dickson et Jay Onysko

Titre:

Titre abrégé:
Objectifs du projet:

Ressources en ligne:

Enquéte sur les personnes ayant des problémes neurologiques au Canada
(2011-2012)

Projet - EPPNC de 2011-2012
(1) Décrire les caractéristiques des personnes atteintes d'une affection neurologique.

(2) Décrire le bien-étre physique et mental général des personnes atteintes d’'une
affection neurologique.

(3) Décrire les comorbidités chroniques chez les Canadiens atteints d'une affection
neurologique.

(4) Décrire les répercussions des affections neurologiques sur la qualité de vie.
www23.statcan.gc.ca/imdb/p2SV_f.pl?Function=getSurvey&SDDS=5182
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[17] Claudia Lagacé, Asako Bienek, Catherine Pelletier, Ming-Dong Wang, Sulan Dai, Christina
Bancej, Catherine Dickson et Jay Onysko

Titre:

Titre abrégé:
Objectifs du projet:

Ressources en ligne:

Enquéte sur les problemes neurologiques dans les établissements au Canada
(2011-2012)

Projet — EPNEC de 2011-2012

(1) Fournir des estimations de la prévalence des affections neurologiques au sein des
établissements de soins de longue durée.

www23.statcan.gc.ca/imdb/p2SV_f.
pl?Function=getSurvey&SDDS=5187&lang=en&db=imdb&adm=8&dis=2

[18] Nathalie Jetté et Tamara Pringsheim

Titre:

Titre abrégé:
Objectifs du projet:

Comprendre I'épidémiologie des affections neurologiques et élaborer une base
méthodologique pour la surveillance

Projet — Revues systématiques

(1) Procéder a des revues systématiques de I'incidence et de la prévalence de toutes
les affections neurologiques désignées prioritaires par I’Agence.

(2) Identifier les meilleures sources de données pour la surveillance de chacune des
affections neurologiques visées par le projet et formuler des recommandations.

(3) Etablir un inventaire des registres d'affections neurologiques existants au Canada
et dans d'autres pays développés.



www23.statcan.gc.ca/imdb/p2SV_f.pl?Function=getSurvey&SDDS=5187&lang=en&db=imdb&adm=8&dis=2
www23.statcan.gc.ca/imdb/p2SV_f.pl?Function=getSurvey&SDDS=5187&lang=en&db=imdb&adm=8&dis=2
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ANNEXE 2 - Glossaire

Accidents vasculaires cérébraux (AVC):

Perte soudaine de fonction cérébrale causée par une interruption du flux sanguin cérébral

(AVC ischémique) ou la rupture de vaisseaux sanguins dans le cerveau (AVC hémorragique). Les
conséquences d'un AVC varient selon la région du cerveau atteinte, de méme que selon la gravité
et I'étendue de la lésion. Un AVC peut occasionner une faiblesse d'un bras et d'une jambe du
méme c6té du corps (hémiplégie), limiter les mouvements, ou altérer la coordination, la vision,

la parole, la mémoire ou la capacité a penser.

Algorithme:
Processus constitué d'un ensemble d'opérations et de regles données pour déterminer un calcul
(voir Définition de cas).

Classification internationale des maladies (CIM):

Systéme de classification attribuant des codes de diagnostic aux maladies. La dixieme édition
de la CIM, appelée CIM-10 (CIM-10-CA au Canada), est utilisée pour le codage de données sur
les sorties d'hopitaux (congés, transferts et décés) dans toutes les provinces et tous les territoires
canadiens. La CIM-9 est encore utilisée pour le codage des réclamations des médecins dans
plusieurs provinces et territoires canadiens.

Comorbidité:

Définit habituellement les maladies, les troubles ou les affections qui coexistent avec une autre
maladie, mais qui ne sont pas attribuables a une complication de celle-ci ou avec laquelle il n'y
a aucun lien de causalité. A mesure que la compréhension de la biologie des maladies s'est
approfondie, la signification de certaines associations a changé. Par exemple, les troubles de
I'numeur, qui étaient autrefois considérés comme une comorbidité de la maladie de Parkinson
(de méme que de plusieurs affections neurologiques), sont maintenant pergus comme une
manifestation précoce possible de la maladie®**>. Dans le présent rapport, le terme « comorbidité »
est utilisé dans son sens traditionnel (p. ex. le Projet — EPPNC de 2011-2012 [16]), de méme que
dans un sens plus général comme «autres diagnostics» consignés dans des bases de données,
conjointement avec les affections neurologiques cibles (p. ex. Projet — Données administratives
de la Colombie-Britannique [1]).

Colts directs:
Estimation de la valeur monétaire des ressources associées aux soins de santé payés par les
régimes d'assurances santé publiques ou privés, ou par les individus et leurs familles.

Codts indirects:
Estimation de la valeur monétaire de la production et de la productivité économique perdues
en raison de la maladie, de I'invalidité et des déces prématurés.

5 Schuurman, AG, Van den Akker M, Ensinck KT, Metsemakers JF, Knottnerus JA, Leentjens AF, et al. Increased risk of
Parkinson’s disease after depression: A retrospective cohort study. Neurology. Mai 2002;58(10):1501-504.

* Leentjens AF, Van den Akker M, Metsemakers JF, Lousberg R, Verhey FR. Higher incidence of depression preceding the onset
of Parkinson’s disease: A register study. Mov. Disord. Avril 2003;18(4):414-18.
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Définition de cas:

Dans un contexte de surveillance de la santé, il s'agit des criteres qui doivent étre satisfaits pour
qu’une personne puisse étre considérée comme ayant une affection particuliere. Les définitions de
cas plus complexes comprennent généralement un algorithme précisant, notamment, le nombre
de codes de chaque source de données requis dans une certaine période pour satisfaire a la
définition de cas (p. ex. une hospitalisation ou trois codes ou plus du médecin diagnostiquant

une affection donnée au cours d'une période de deux ans).

Données administratives sur la santé:

Ensemble de données recueillies sur la prestation de services de santé. Au Canada, les bases

de données sur les soins de santé des gouvernements provinciaux et territoriaux recueillent et
conservent les données pertinentes aux fins de I'administration du régime universel d'assurance-
maladie. Les principales sources de données administratives sur la santé émanent des services
hospitaliers, des réclamations des médecins et des médicaments d'ordonnance. Selon la
méthode de saisie des données sur des affections particuliéres, celles-ci peuvent servir aux fins
de surveillance, notamment pour I'estimation de la prévalence et de I'incidence d'une affection.

Dossier médical électronique:

Version numérique d'un dossier papier renfermant tous les antécédents médicaux d'un patient
dans le cadre d’une seule pratique et utilisée principalement par les prestataires de soins de santé
aux fins de diagnostic et de traitement®.

Dystonie:

Trouble moteur entrainant des contractions musculaires involontaires, forgant certaines parties du
corps, ou tout le corps, a produire des mouvements répétitifs, souvent de torsion. La dystonie peut
étre généralisée (c.-a-d. qu’elle touche plusieurs groupes musculaires) ou focale (c.-a-d. qu’elle
touche une seule partie du corps).

Dystrophie musculaire:

Affections héréditaires caractérisées par une atrophie ou un affaiblissement progressif des
muscles qui contrélent les mouvements volontaires du corps. Les différents types de dystrophies
musculaires peuvent se distinguer par leur atteinte musculaire distincte, I'age d'apparition de la
maladie, le taux de progression et type de transmission génétique. Toutefois, pour un méme type
de dystrophie musculaire, les symptémes et la gravité de la maladie peuvent grandement varier
d'une personne a une autre.

Epilepsie:

Affection neurologique caractérisée par des décharges soudaines d'activité électrique dans le
cerveau qui produisent des crises épileptiques pouvant varier sur les plans de la fréquence et de
la forme, et se manifestant par une breve fixité du regard, un mouvement inhabituel du corps,
un changement de I'état de conscience ou une convulsion généralisée. La plupart des crises
épileptiques durent de quelques secondes a quelques minutes.

% Office of the National Coordinator for Health Information Technology. What Is an Electronic Medical Record (EMR)? [Internet].
Washington (DC): Office of the National Coordinator for Health Information Technology; [cité le 26 mars 2014]. Accessible a
I'adresse : www.healthit.gov/providers-professionals/electronic-medical-records-emr.
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Episodique:
Affection ou symptémes qui se manifestent de fagon sporadique ou a I'occasion et pouvant
constituer des événements distincts.

Estimation:

Approximation de la valeur réelle d'une caractéristique d’'une population. Dans le présent rapport,
les estimations fondées sur un échantillon de I'ensemble de la population représentent les
meilleures données disponibles présentement.

Etendue (de données):
Différence entre la plus grande et la plus petite valeur dans un ensemble d’observations.

Evolutive:
Maladie ou affection qui se détériore ou s'aggrave au fil du temps.

Hydrocéphalie:

Affection neurologique caractérisée par un épanchement de liquide céphalo-rachidien dans les
cavités cérébrales (ventricules). L'hydrocéphalie peut étre congénitale (due a des anomalies de
développement du cerveau), acquise (due a des complications hémorragiques intracraniennes,
une méningite, un traumatisme cérébral ou une tumeur cérébrale) ou idiopathique (dont la cause
est inconnue). Selon divers facteurs (dge d'apparition de la maladie, rapidité du développement
et gravité de la maladie), I'hydrocéphalie peut endommager les structures cérébrales et causer
des symptdmes neurologiques, comme un déficit cognitif ou une démarche chancelante.

Incidence:

Nombre de nouveaux cas de maladie survenant au cours d'une période donnée au sein d'une
population a risque. L'incidence peut se définir comme une proportion (nombre de nouveaux cas
au cours d'une période précise divisé par la taille de la population initialement a risque) ou un taux
(nombre de nouveaux cas au sein d’une population au cours d'une période donnée, exprimé par le
nombre de nouveaux cas par nombre de personnes-années).

Intervalle de confiance:

Mesure statistique de la fiabilité d’'une estimation. Les intervalles de confiance étroits indiquent
une plus grande fiabilité que les intervalles de confiance larges. Les intervalles de confiance a
95% utilisés dans le présent rapport indiquent une plage de valeurs susceptible de contenir la
valeur réelle 19 fois sur 20.

Maladie d’Alzheimer et autres démences:

La maladie d'Alzheimer est une maladie dégénérative du cerveau ayant des caractéristiques
pathologiques qui lui sont propres. Il s'agit de la forme la plus courante de démence, qui est
un syndrome caractérisé par une perte de mémoire, une perte de la capacité a penser et des
changements comportementaux, d’humeur et de la capacité a communiquer. Parmi les autres
formes de démences, on compte la démence vasculaire, la démence frontotemporale et la
démence a corps de Lewy, lesquelles sont dotées de caractéristiques pathologiques et cliniques
distinctes. Dans le présent rapport, |'expression «autres démences» inclut ces formes de
démences, de méme que des cas de démence non classifiés par type.
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Maladie de Huntington:

Maladie héréditaire caractérisée par la dégénérescence des cellules dans des régions précises du
cerveau. Les symptémes englobent des troubles émotionnels (dépression, apathie, comportements
obsessifs), la perte de facultés mentales (incapacité a se concentrer, a penser ou a prendre des
décisions, perte de mémoire), ou la dégradation de I'état physique (perte de poids, mouvements
involontaires, perte de coordination, incapacité a marcher, a parler ou a avaler).

Maladie de la corne antérieure de la moelle:
Classe de maladies touchant les cellules de la corne antérieure de la moelle épiniére; englobe
la SLA.

Maladie de Parkinson:

Maladie neurodégénérative caractérisée par une perte progressive des cellules cérébrales
produisant la dopamine, une substance chimique qui agit comme neurotransmetteur dans le
cerveau. Les quatre principales caractéristiques de la maladie sont les suivantes: rigidité ou raideur
des bras, des jambes ou de la nuque; tremblements (habituellement des mains); bradykinésie
(lenteur et réduction des mouvements); instabilité posturale (perte d’équilibre). Les termes
parkinsonisme ou syndrome parkinsonien sont utilisés pour décrire les caractéristiques motrices
connexes (rigidité, tremblements, bradykinésie ou instabilité posturale), qu’elles soient attribuables
a la maladie de Parkinson ou a d'autres maladies neurologiques, ou encore a des effets secondaires
de certains médicaments.

Méta-analyse:
Synthése statistique des données tirées de plusieurs études traitant d'une méme question.

Microsimulation:

Afin de projeter la trajectoire future d’une population, les modéles de microsimulation simulent
mathématiquement le parcours de vie de personnes représentatives (fictives) de leur naissance a
leur décés, par une exposition a plusieurs facteurs de risque, le développement et la progression
d'affections chroniques et d'incapacités. Les modéles projettent des répercussions sur la santé
et sur I'économie utiles a la planification et a la prise de décision: I'incidence et la prévalence,

la qualité de vie liée a la santé, la survie, les colts de santé, la production perdue en raison
d‘incapacités au sein de la population active et les déces.

Migraine:

Type de maux de téte pulsatiles, récurrents, souvent accompagnés de nausées, voire de
vomissements, de sensibilité a la lumiére et au bruit, et dans environ un tiers des cas, d'auras
visuelles ou sensorielles.

Niveau de soins alternatifs (NSA):

Soins administrés dans un hopital de soins de courte durée a des patients dont I'état est jugé
satisfaisant par I"équipe de soins pour qu'ils soient traités ailleurs. Les patients & qui ce niveau de
soins est prodigué sont habituellement en attente d'un transfert dans un établissement de soins de
longue durée ou dans un autre type d'établissement avec services de soutien a la vie quotidienne.

Paralysie cérébrale:

Trouble non évolutif, mais dont |'état peut changer, entrainant des troubles liés aux mouvements,
a I'équilibre et a la posture, causé par une perturbation ou une anomalie du cerveau en
développement.
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Prévalence:

Nombre d'événements ou de cas d'une maladie ou d'une affection particuliere au sein d'une
population donnée, exprimé par la proportion de la population atteinte de la maladie ou de
I'affection. La prévalence permet de mesurer le fardeau de la maladie dans la population.

Registre de patients:

Collecte systématique de données, au sujet des patients atteints d'un trouble particulier ou ayant
recu un diagnostic précis, servant un but prédéterminé. Par exemple, les registres de patients
peuvent fournir des données épidémiologiques aidant a évaluer le fardeau de la maladie ou les
mesures thérapeutiques.

Revue systématique:
Evaluation critique d’un ensemble d’études portant sur une question clinique précise. Une revue
systématique peut aussi englober un regroupement quantitatif de données, appelé méta-analyse®’.

Risques et facteurs de risque:

Le risque est la probabilité qu'un événement survienne; il se définit habituellement comme une
proportion ou une fréquence au moyen d'une valeur entre 0 (aucun risque) et 1 (risque définitif).
Lorsqu’il est associé a des états de santé ou des cas de maladie, le facteur de risque est une
variable (p. ex. un comportement, une affection ou une exposition) influant sur le risque de
développement d'une maladie.

Risque relatif et risque attribuable dans la population:

Le risque relatif est une mesure de la contribution d'un facteur de risque au développement d'une
maladie. Il s'agit d'un rapport du taux d'incidence chez les personnes exposées a un facteur de
risque au taux d'incidence chez les personnes non exposées a ce méme facteur de risque. Le
risque attribuable dans la population tient a la fois compte du risque relatif et de la prévalence

du facteur de risque. Cette mesure est importante, car un risque relatif élevé peut indiquer qu’un
facteur est dévastateur lorsqu’il est présent, mais sa prévalence pourrait étre si rare que ses
répercussions sur la santé de la population seraient relativement minimes.

Sclérose en plaques:

Maladie auto-immune caractérisée par des zones de démyélinisation (appelées plaques) au niveau
du cerveau et de la moelle épiniere. La sclérose en plaques est une maladie imprévisible. Elle
altere la vision, I'ouie, la parole, la mémoire, I'équilibre et la mobilité, et elle est souvent marquée
par une succession de rechutes et de rémissions.

Sclérose latérale amyotrophique (SLA ou maladie de Lou Gehrig):
Maladie entrainant une faiblesse musculaire progressive et une paralysie dues a la dégénérescence
des neurones moteurs supérieurs et inférieurs du cerveau et de la moelle épiniere.

% AHRQ: Glossary of terms [Internet]. Rockville (MD): Agency of Healthcare Research and Quality, U.S. Department of Health
and Human Services, [cité le 24 septembre 2013]. Accessible a I'adresse : www.effectivehealthcare.ahrg.gov/index.cfm/
glossary-of-terms/?termid=70&pageaction=showterm.
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Score de l'indice de I'état de santé (Health Utilities Index — HUI-3):

Une mesure de la qualité de vie liée a la santé, I'indice de I'état de santé (Health Utilities Index

— Mark 3, ou HUI-3) comprend huit attributs, soit la cognition, la mobilité, la dextérité, la parole,

la vision, I'ouie, I"émotion, ainsi que la douleur et 'inconfort. Les scores de I'HUI-3 varient d'une
valeur minimale de -0,36 (pire que la mort), a 0,0 (mort), jusqu’a une valeur maximale de 1,0 (pleine
santé). Les catégories d'invalidité figurant dans le présent rapport sont tirées de I'HUI-3; les scores
inférieurs a 0,7 représentent des «incapacités graves ».

Soignants (aidants naturels et professionnels):

Tel qu'employé dans le cadre de I'Etude et de ses projets connexes, un aidant naturel est un
membre de la famille, un ami ou un voisin qui administre des soins a une personne atteinte d'une
maladie ou d’une affection, alors qu‘un soignant professionnel est un travailleur de la santé.

Soins continus:

Services sociaux, de santé et de soutien, pouvant englober les soins palliatifs et de répit, offerts sur
une longue période dans le cadre de programmes de soins a domicile ou dans des établissements
de soins de longue durée, comme les maisons de soins infirmiers.

Spina-bifida:

Ensemble de troubles du développement caractérisés par une anomalie au niveau de la fermeture
du tube neural au cours des quatre premiéres semaines de grossesse. Cette anomalie entraine
différents degrés de paralysie des membres inférieurs et de dysfonctionnement intestinal ou de

la vessie.

Statique:
Maladie ou affection qui demeure stable ou montre peu de changements a travers le temps.

Surveillance:

Dans le contexte de la santé publique, la surveillance se définit par un processus continu et
systématique de collecte, d'analyse et d'interprétation de données sur la santé de la population
dans le but de planifier, de mettre en ceuvre et d'évaluer les pratiques en matiére de santé
publique®®.

Syndrome de Gilles de la Tourette:

Affection neurologique caractérisée par des tics moteurs ou vocaux involontaires, rapides et
soudains qui se manifestent de fagon répétitive dans un méme ordre. Les symptdmes apparaissent
habituellement avant I'age de dix-huit ans et se manifestent par des tics faciaux (clignements
rapides des yeux ou contractions musculaires de la bouche), des sons involontaires (comme des
raclements de gorge et des reniflements), ou des mouvements des membres. Les symptémes
s'atténuent souvent au début de |'dge adulte.

% Organisation mondiale de la Santé — Thémes de santé: Public Health Surveillance [Internet]. Genéve (CH): Organisation
mondiale de la Santé; 2104 [cité le 22 janvier 2014]. Accessible a 'adresse : www.who.int/topics/public_health_surveillance/en/.
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Syndrome de Rett:

Trouble génétique rare du développement du cerveau survenant presque exclusivement chez les
filles. En général, les filles atteintes du syndrome de Rett se développent normalement jusqu’a
I'age de six a dix-huit mois, aprés quoi on observe un ralentissement de leur développement et
une régression des capacités de communication, une perte de dextérité, une décélération de la
croissance de la téte et I'apparition de stéréotypies manuelles et d'une démarche chancelante.
Parmi les autres problémes observés, on compte les crises épileptiques, un dysfonctionnement
respiratoire ou une irritabilité excessive.

Synthése qualitative:

Analyse systématique mais non statistique, par opposition a la méta-analyse par exemple, de
résultats et de conclusions d'études qualitatives ou quantitatives distinctes, identifiées lors d'une
revue de la littérature sur un sujet donné.

Traumatismes cérébraux:

Lésion, le plus souvent causée par un accidents de la route, une chute, ou une activité sportive,
pouvant se manifester par des symptémes de commotion légers et passagers allant & une atteinte
profonde et permanente de la fonction neurologique.

Traumatismes de la moelle épiniere:

Lésion de n'importe quelle partie de la moelle épiniére. Selon le niveau de I'atteinte et la gravité
de la |ésion, on observe une faiblesse, une paralysie ou une perte sensorielle au niveau des bras
et des jambes (quadriplégie) ou des jambes seulement (paraplégie). On observe aussi souvent
des dysfonctionnements intestinaux, vésicaux et sexuels. Les traumatismes de la moelle épiniere
sont le plus souvent causés par des accidents de la route, des chutes ou des activités sportives et
récréatives.

Tumeur cérébrale:

Classifiée comme primaire (si elle provient de cellules cérébrales ou environnantes) ou secondaire
(si elle découle de tumeurs métastatiques). Les tumeurs cérébrales primaires peuvent étre bénignes
ou malignes. Selon leur emplacement et leur taille, les tumeurs cérébrales peuvent causer divers
troubles neurologiques, notamment des crises d'épilepsie, des maux de tétes et des symptémes et
des signes neurologiques focaux, comme une faiblesse, de la maladresse, un trouble de la vision,
une perte de sensation ou des difficultés d'élocution.
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ANNEXE 3 - Acronymes

AFAC Association des femmes autochtones du Canada
AVC Accident vasculaire cérébral

CBANHC Canadian Brain and Nerve Health Coalition

CIM Classification internationale des maladies
DME Dossier médical électronique
ELCV Ftude longitudinale canadienne sur le vieillissement

ELCV-IAN Etude longitudinale canadienne sur le vieillissement: initiative sur les affections
neurologiques

EPNEC Enquéte sur les probléemes neurologiques dans les établissements au Canada
EPPNC Enquéte sur les personnes ayant des problémes neurologiques au Canada
ESCC Enquéte sur la santé dans les collectivités canadiennes

FSNC Fédération des sciences neurologiques du Canada

HUI-3 Health Utilities Index — Mark 3 [Indice de |'état de santé]

ICIS Institut canadien d’information sur la santé

IRSC Instituts de recherche en santé du Canada

LINC Gérer et vivre avec une affection neurologique au quotidien, étude LINC

MAPLe Method for Assigning Priority Level [Méthode d'attribution des niveaux

de priorité]
NSA Niveau de soins alternatifs
OCNC Organismes caritatifs neurologiques du Canada
OoMS Organisation mondiale de la santé

POHEM  Population Health Model [Modéle de santé de la population]
RCSSSP  Réseau canadien de surveillance sentinelle en soins primaires
SCSMC Systeme canadien de surveillance des maladies chroniques

SLA Sclérose latérale amyotrophique




102

ETABLIR LES CONNEXIONS
MIEUX COMPRENDRE LES AFFECTIONS NEUROLOGIQUES AU CANADA

ANNEXE 4 — Comité de mise en ceuvre:

Etude nationale de la santé des populations
relative aux maladies neurologiques

1. Celina Rayonne Chavannes, M.B.A.
Directrice, Initiatives de recherche,
Organismes caritatifs neurologiques
du Canada
Coprésidente, Comité de mise en ceuvre

2. Sulan Dai, M.D., Ph.D.
Epidémiologiste principale, Division de
la surveillance des maladies chroniques,
Agence de la santé publique du Canada

3. Frances Gardiner, |.A.
Agente de programme, Division de la
surveillance des maladies chroniques,
Agence de la santé publique du Canada

4. Nathalie Gendron, Ph.D.
Directrice adjointe, Institut des
neurosciences, de la santé mentale et
des toxicomanies, Instituts de recherche
en santé du Canada

5. Joyce Gordon
Présidente-directrice générale, Société
Parkinson Canada
Présidente, Organismes caritatifs
neurologiques du Canada

6. Deanna Groetzinger, M.A.
Vice-présidente, Relations
gouvernementales et de la politique,
Société canadienne de la sclérose
en plaques

7.

10.

11.

12.

13.

Deanna Huggett, M.Sc.

Analyste principale des politiques,
Division des soins chroniques et continus,
Santé Canada

. Susan Latter, TRM, SCSP

Représentante des parties concernées

. Suzanne Nurse, Ph.D.

Bénévole, Alliance canadienne

de I'épilepsie

Jay Onysko, M.A.

Directeur intérimaire, Division de la
surveillance des maladies chroniques,
Agence de la santé publique du Canada
Coprésident, Comité de mise en ceuvre

Nalini Sen, M.A.
Directrice, Programme de recherche,
Société Alzheimer du Canada

David Taylor, Ph.D.

Directeur de la recherche, Société
canadienne de la sclérose latérale
amyotrophique

Stacey Thompson, B.Sc.
Coordonnatrice de projet, Organismes
caritatifs neurologiques du Canada
Secrétariat, Comité de mise en ceuvre
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ANNEXE 5 - Comité consultatif scientifique:
Etude nationale de la santé des populations
relative aux maladies neurologiques

1.

Garth M. Bray, M.D.

Professeur émérite, Faculté de médecine
et Département de neurologie et de
neurochirurgie, Université McGill
Expertise: neurologie clinique, recherche
en laboratoire sur les réponses neuronales
aux lésions

Président, Comité consultatif scientifique

. Celina Rayonne Chavannes, M.B.A.

Directrice, Initiatives de recherche,
Organismes caritatifs neurologiques
du Canada

. Katharina (Kathy) Kovacs Burns, Ph.D.

Professeure, Université de I'Alberta
Directrice, Interdisciplinary Health
Research Academy, Edmonton
Expertise: Recherche interdisciplinaire
en santé, recherche qualitative en santé

. lan McDowell, Ph.D.

Professeur, Département d'épidémiologie
et de médecine sociale, Université
d'Ottawa

Expertise: Méthodologie de la recherche
en santé, épidémiologie de la démence

. Thomas J. Murray, M.D.

Professeur émérite, Université Dalhousie
Ancien Doyen, Faculté de médecine,
Université Dalhousie

Directeur, Dalhousie Multiple Sclerosis
Research Unit

Expertise: Sclérose en plaques, santé
communautaire

6. Scott B. Patten, M.D., Ph.D.

Professeur, Départements des sciences de
la santé communautaire et de psychiatrie,
Université de Calgary

Expertise: Epidémiologie des troubles

de I'humeur

Vice-président, Comité consultatif
scientifique

. Louise Pelletier, M.D., MPH, FRCPC

Médecin spécialiste, Division de la
surveillance des maladies chroniques,
Agence de la santé publique du Canada
Expertise: Santé publique, épidémiologie

. Peter Rosenbaum, M.D., FRCPC

Professeur, Département de pédiatrie,
Université McMaster

Titulaire, Chaire de recherche du Canada
sur la déficience infantile

Cofondateur, CanChild Centre for
Childhood Disability Research
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