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Evaluation de la santé mentale et des maladies
mentales par enquéte téléphonique : Enquéte

sur la santé mentale en Alberta

Scott B Patten, Carol E Adair, Jeanne V A Williams, Rollin Brant, Jian Li Wang, Ann Casebeer et Pierre Beauséjour

Résumé

La santé mentale est une priorité émergente dans la surveillance de la santé. Toutefois,
on n’a pas encore déterminé si les sources de données actuelles satisfont aux besoins
en matiere de surveillance. Le présent projet visait a explorer lutilisation des enqué-
tes téléphoniques comme moyen de recueillir de Uinformation de surveillance addition-
nelle. Pour ce faire, on a soumis a une entrevue téléphonique assistée par ordinateur
5400 habitants de U'Alberta. L'entrevue consistait en un ensemble de questions précises
et validées visant a évaluer la prévalence des troubles mentaux et des variables connexes.
Le taux de réponse des sujets interrogés s’est élevé a 78 %, mais le nombre de refus lors
du premier contact a été considérable. La répartition selon ’dge et le sexe de [’échantillon
a létude était différente de celle de la population de U'ensemble de la province avant
la pondération. Les taux de prévalence n’ont pas varié de facon notable d’une région
sanitaire administrative a 'autre. La collecte de données par téléphone peut jouer un role
dans la surveillance de la santé mentale, mais les résultats ont fait ressortir des difficultés
sur le plan de la méthodologie; ils ont aussi mené a la mise en question de l'importance
des variations régionales de la prévalence des maladies mentales — élément qui aurait
représenté un avantage clé des enquétes téléphoniques.

Mots clés : méthodologie, santé mentale, enquétes téléphoniques, surveillance

Dailleurs, le peu de progrés réalisés a
I'égard de cet objectif a été critiqué a
I'échelle nationale (www.oag-bvg.gc.ca/
domino/rapports.nsf/html/20020902cf.
html).

Introduction

La surveillance se distingue de plusieurs
manieres des autres formes de recherche
sur la santé. D’abord, la collecte de don-
nées est motivée par le besoin d’établir
des preuves plutot que par des hypothe-
ses de recherche!. Ensuite, les données de

Les maladies mentales peuvent présen-
ter des difficultés particulieres pour la

surveillance sont recueillies de fagon sys-
tématique ou continue. Comme la collecte
de données est incorporée a I'analyse et a
I'interprétation, elle mene généralement a
la mise sur pied de produits de surveillan-
ce?. Les maladies chroniques®, y compris
les maladies mentales (www.who.int/
whr/2001/fr/index.html), figurent main-
tenant parmi les plus importantes ques-
tions de santé publique. On a reconnu a
I’échelle nationale le besoin d’améliorer
la surveillance des maladies chroniques®.

surveillance. Par exemple, la quantité de
données existantes est relativement fai-
ble. L'outil de surveillance en ligne des
maladies chroniques de I’Agence de santé
publique du Canada (www.oag-bvg.gc.ca/
domino/rapports.nsf/html/20020902cf.html)
se concentre sur la mortalité, négligeant les
principales séquelles des maladies menta-
les : I'altération du fonctionnement et de la
qualité de vie. L’enquéte nationale sur la
santé permettant d’effectuer des inférences
régionales, a savoir I'Enquéte sur la santé

dans les collectivités canadiennes (Www.
statcan.ca/francais/concepts/hs/index_
f.htm), a seulement abordé deux maladies
mentales : la dépendance aux substances
toxiques et la dépression majeure, cette
derniere a titre optionnel seulement (www.
statcan.ca/francais/concepts/health/
cycle3_1/pdf/cchs3documentation_f.pdf).

L’amélioration de la santé mentale peut
soit encourager l'utilisation des servi-
ces, en raison de laccessibilité accrue
de ceux-ci, soit la défavoriser, en raison
de I'amélioration de la santé mentale de
la population. C’est pourquoi les statisti-
ques portant sur l'utilisation, telles que les
données sur la facturation des médecins
et les départs de I'hopital, fournissent de
I'information incomplete. En dépit de cette
lacune, et peut-étre a cause de leur accessi-
bilité pour les principaux intervenants gou-
vernementaux, ces données ont pris une
grande importance dans la surveillance de
la santé mentale. Un projet récent traitant
de lidentification des indicateurs de la
santé mentale (ICIS) a mené a la publica-
tion d'un prototype de rapport contenant
essentiellement des données sur les départs
de 'hopital, les jours d’hospitalisation et
la durée du séjour. Des analyses sembla-
bles ont constitué I'essentiel d’'un rapport
récent au Manitoba®.

Des mesures ont été prises pour élargir la
portée des données actuelles de surveillan-
ce de la santé mentale au Canada. La plus
notable est 'Enquéte sur la santé dans les
collectivités canadiennes - Santé mentale
et bien-étre (ESCC 1.2) de l'année 2002,
qui a produit de nombreuses données sur
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la santé mentale et les maladies menta-
les. Malheureusement, on ne sait pas si
ce type d’enquéte sera répété; son role
comme source de données de surveillance
est donc incertain. De plus, les systemes
de surveillance devraient pouvoir étre
adaptés aux besoins des intervenants!'; or,
il n’a pas été clairement démontré que les
vastes enquétes nationales spécialisées
permettent, par exemple, de répondre
adéquatement aux besoins a I’échelle des
régions sanitaires. Cette question dépend
au moins en partie de I'ampleur de I'écart
entre les principales variables d'une
région géographique a l'autre. §'il y a un
haut degré d’uniformité dans I'’ensemble
du pays de méme que dans les priorités
des intervenants, les projets nationaux de
grande envergure peuvent suffire.

Les enquétes téléphoniques, qui représen-
tent un moyen potentiel de combler les
lacunes dans la surveillance de la santé
mentale, ont déja été employées dans le
cadre d’études canadiennes. Fournier a
exploré la mise en application des métho-
des d’enquéte téléphonique au Québec®’.
En Saskatchewan, les données sur la
dépression tirées de 'Enquéte sur la santé
et la dynamique de la population de la
Saskatchewan ont récemment été publiées
par D’Arcy®. L’Enquéte sur la région de
Winnipeg a produit des données sur la pré-
valence de plusieurs troubles d’anxiété®!2,
La région sanitaire de Calgary est en train
d’effectuer une enquéte téléphonique de
référence sur le trouble d’anxiété géné-
ralisée dans la région afin de compléter
des études antérieures sur la dépression
a Calgary et dans les zones rurales adja-
centes'®. Wild et ses collaborateurs ont eu
recours a une enquéte téléphonique pour
évaluer la prévalence des problemes liés a
P’alcool et l'intérét pour le matériel d’aide
personnelle en Alberta!. Les entrevues
téléphoniques assistées par ordinateur
(ETAO) représentent peut-étre le seul
moyen de recueillir des données sur des
zones géographiquement éloignées (voir
I'examen des avantages et des inconvé-
nients des ETAO par Choil®).

Le Conseil de la santé mentale de I’Alberta
a lancé, en collaboration avec des cher-
cheurs de I'Université de Calgary, un pro-
jet explorant I'application des méthodes
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d’enquéte téléphonique a la surveillance
de la santé mentale en Alberta. Au départ,
deux comités consultatifs ont été formés
pour orienter le projet. L'un, appelé Comité
consultatif du projet, était constitué de
décideurs du systéeme de santé mentale.
L’autre, appelé Comité consultatif techni-
que, était composé d’épidémiologistes, de
biostatisticiens et de chercheurs en servi-
ces de santé. En tout, trois projets ont été
entrepris sous la direction des enquéteurs
et des comités consultatifs : 1) enquéte
sur les priorités de contenu, 2) atelier de
concertation et 3) enquéte sur la popula-
tion. Le présent document vise a résumer
notre expérience en rapport avec ce projet,
a présenter certaines de nos principales
observations et a faire ressortir plusieurs
questions méthodologiques importantes.

L'enquéte sur les priorités de contenu a
ciblé 110 informateurs clés du systéeme de
santé mentale de I’Alberta. La population
cible comprenait des représentants des
autorités sanitaires régionales, des direc-
teurs de programmes et de services, des
représentants gouvernementaux, des cher-
cheurs universitaires et le Conseil de la
santé mentale de I’Alberta. Cinquante-huit
des sujets (52,7 %) ont répondu a
I'enquéte. Parmi les participants, on comp-
tait des représentants de 16 des 17 régions
sanitaires de I’Alberta au début de 2003
(le nombre de régions sanitaires de la
province a été réduit a 9 en avril 2003).
L'enquéte a permis de cerner quatre sec-
teurs prioritaires pour la collecte de don-
nées régionales : la prévalence, I'utilisation
des services, l'influence des troubles sur le
fonctionnement et la qualité de vie. De ces
priorités, I'utilisation des services était la
seule pour laquelle des données étaient
systématiquement accessibles aux interve-
nants régionaux.

Le deuxieme projet, en 'occurrence I'atelier
de concertation, avait pour but de déter-
miner un plan d’action. L’atelier, qui a eu
lieu a Calgary le 18 octobre 2002, a réuni
11 experts du gouvernement, des régions
sanitaires, des universités et de 1’équipe
d’enquéte ainsi qu'un animateur profes-
sionnel. Le plan d’action convenu mettait
I'accent sur le role potentiel de la collecte
de données primaires dans 'accroissement
de I'accessibilité des données dans les sec-

teurs visés par 'enquéte sur les priorités
de contenu. Il a été décidé qu’'une enquéte
initiale devait étre effectuée et que la
population ciblée par cette enquéte devait
étre la population générale a domicile de
I’Alberta.

Méthodologie

Méthodes d échantillonnage

L’Alberta compte 2,97 millions d’habitants,
répartis sur une aire de 661 190 km?. La
population de I’Alberta est urbaine a 80 %
et rurale a 20 %. A 'heure actuelle, le sys-
teme de santé se divise en 9 régions sani-
taires dont la population de 18 a 64 ans
(c.-a-d. segment visé par la présente enqué-
te) varie entre 757 741 habitants dans la
région sanitaire de Calgary et 45 824 dans
la région sanitaire de Northern Lights. Une
carte illustrant les régions sanitaires de
I’Alberta est présentée a I'adresse suivan-
te : www.statcan.ca/francais/concepts/
health/cycle3_1/maps/alta_alb_f.pdf.
Etant donné les vastes zones géographi-
ques a l'étude, on a jugé nécessaire de
recourir a des méthodes d’enquéte télé-
phonique (plutot qu’a des entrevues « face
a face »). Comme les intervenants accor-
daient une priorité élevée aux estimations
spécifiques aux différentes régions, un
échantillon stratifié a été utilisé. D’apres
les estimations faites concernant la préci-
sion recherchée, il fallait un échantillon de
600 sujets par région, avec un intervalle de
confiance de 95 % et une précision de 2 %
selon les caracteres qualitatifs ayant une
fréquence de 5 %. C’est pourquoi la taille
de I’échantillon a été fixée a 5 400.

La collecte de données a été effectuée par
l'unité d’enquéte sur la population asso-
ciée au service de I'amélioration de la qua-
lité et de l'information sanitaire (Quality
Improvement and Health Information -
QIHI) de la région sanitaire de Calgary.
L’'unité d’enquéte assure la tenue a jour
d’'une liste de numéros de téléphone
résidentiels dans la province. Au départ,
on a sélectionné un échantillon aléatoire
de ces numéros. Cependant, comme les
numéros non inscrits étaient exclus de
cette liste, on a craint d’introduire un biais
dans I'éventualité ou les ménages ayant
un numéro non inscrit présentaient des
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caractéristiques différentes de ceux ayant
un numéro inscrit. Pour s’assurer que les
numéros non inscrits étaient également
inclus dans I’échantillon, on a adopté
comme stratégie de changer le dernier
chiffre du numéro de téléphone'®. La
valeur 1 a été additionnée a chacun des
numéros sélectionnés aléatoirement. Cette
approche du « +1» a permis, contraire-
ment aux autres systémes de composition
aléatoires, de ne pas avoir a déterminer
des suffixes de numéros de téléphone’’,
prévenant du méme coup l'effet de regrou-
pement inhérent aux autres méthodes
d’échantillonnage. Pour chaque ménage
joint, la personne a interroger était sélec-
tionnée aléatoirement selon la méthode du
« prochain anniversaire »'®.

Mesures

L’entrevue téléphonique menée aupres des
sujets sélectionnées comprenait la mini-en-
trevue  neuropsychiatrique internatio-
nale (Mini International Neuropsychiatric
Interview - MINI)", qui consiste en un
court entretien de diagnostic. L'entrevue
MINI a été élaborée conjointement par
I'Université de la Floride du Sud et par
I'Institut national de la santé et de la
recherche médicale (Paris). Elle ne consti-
tue pas un instrument unique, mais plutot
une « famille » d’instruments qui ont été
modifiés au fil du temps pour tenir compte
des modifications apportées aux criteres
du DSM-IV®. La MINI était d’abord des-
tinée aux soins primaires; on jugeait que
dans ce secteur, l'utilisation d’'un court
entretien structuré améliorerait le dépis-
tage des maladies mentales en permettant
au personnel clinique autre que les méde-
cins de formuler des diagnostics psychia-
triques préliminaires”. Conformément a
l'objectif initial de la MINI en tant qu’outil
de dépistage dans les soins primaires, le
processus d’élaboration a mis 'accent sur
la sensibilité et non sur la spécificité. Dans
les enquétes portant sur les collectivités, si
le taux de base est faible, la spécificité peut
entrainer la surestimation de la prévalence,
car méme un faible taux de faux positifs
peut se traduire par une proportion consi-
dérable de faux positifs dans un échan-
tillon ot la majorité des sujets ne sont pas
atteints de I'affection a I’étude. Les données
de validation de la MINI ont d’abord été
publiées dans deux numéros d'une revue
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européenne???, puis elles ont été résumées
dans un article publié dans le Journal of
Clinical Psychiatry®®. Comparativement a
Pentrevue SCID-P (entrevue de référence
semi-structurée), la MINI a présenté une
sensibilité de 96 % et une spécificité de
88 %. On a obtenu une valeur prédictive
positive de 87 % dans I'échantillon de
validation. Cependant, dans le cas d'un
échantillon communautaire (qui présen-
terait vraisemblablement une prévalence
inférieure a celle de I'échantillon de vali-
dation clinique), on peut s’attendre a ce
que la valeur prédictive soit plus faible.
Dans I’étude de validation de Paris, la
version longue de I'Entrevue diagnosti-
que composite internationale (Composite
International Diagnostic Interview - CIDI)
a été utilisée comme référence de valida-
tion; la sensibilité s’est élevée a 94 % et
la spécificité, a 79 %. Les estimations de
la fiabilité de test-retest de la MINI se sont
situées entre 1,0' et 0,64%.

Selon le DSM-1V, le concept général de
trouble mental sous-entend non seulement
la présence d’'un syndrome clinique, mais
aussi le fait que le syndrome est associé a
une détresse importante ou a laltération
du fonctionnement?. Ce dernier critére
vise a aider a distinguer les troubles men-
taux des manifestations non pathologiques
de symptomes de dépression (p. ex., trou-
ble de I'adaptation a la suite d’événements
stressants). Un bref instrument semblable
a lentrevue MINI, appelé Questionnaire
sur I'état de santé (QES), a incorporé ce
concept de fonctionnement altéré par
I'ajout d’'une question visant a vérifier si
les symptomes perturbent les activités de
la vie, quelles qu’elles soient?. Cette appro-
che répond a une préoccupation soulevée
par Narrow et ses collaborateurs®, selon
qui les incohérences diagnostiques dues
aux entrevues psychiatriques menées par
des non-psychiatres sont souvent liées aux
indicateurs de I'importance clinique, tels
que la perturbation des activités. L’étude
menée par Narrow et ses collaborateurs, qui
consistait en une réévaluation des données
sur la prévalence produites par les études
américaines Epidemiological Catchment
Area (ECA)?" et National Comorbidity
Survey (NCS)?, a aussi utilisé les compor-
tements de recherche d’aide comme un
indicateur de I'importance clinique (p. ex.,

consommation de médicaments, consulta-
tion d'un professionnel de la santé). Ces
caractéristiques n’ont pas été utilisées
comme des indicateurs de l'importance
clinique dans le cadre du présent projet;
on craignait que leur utilisation ne repré-
sente une tentative d’éviter I’établissement
de définitions tautologiques des diagnos-
tics en rapport avec certains des grands
objectifs de I'étude - plus particulierement
I'élaboration d’'une maniere de surveiller
l'utilisation des soins de santé et la nature
des traitements selon le diagnostic.

La question de la présente étude concer-
nant la perturbation était formulée comme
suit : [traduction] « A quel degré les pro-
bléemes dont nous venons de parler ont-ils
perturbé votre vie ou vos activités? » Apres
avoir posé cette question, l'enquéteur
lisait les choix de réponse suivants au
répondant : beaucoup, moyennement,
peu et pas du tout. L’analyse effectuée par
Narrow et ses collaborateurs reposait sur
les questions sur la perturbation posées
dans le cadre des études NCS ([traduc-
tion] « A quel degré [le ou les symptomes]
ont-il perturbé votre vie ou vos activités -
beaucoup, moyennement, un peu ou pas
du tout? ») et ECA ([traduction] « Est-ce
que [le ou les symptdomes] ont beaucoup
perturbé votre vie ou vos activités? »).
La question du QES, elle, était formulée
comme suit: « [traduction] (..) a quel
point ces problémes ont-il affecté votre
travail, vos activités a la maison et vos
relations avec les autres? »

L’entrevue comprenait également un ins-
trument générique sur la qualité de vie,
a savoir I'EuroQoL EQ-5D (http://gsl.
g4matics.com/EuroqolPublishWeb/),
ainsi qu'une mesure de linvalidité, en
loccurrence le Systeme d’évaluation
des incapacitésII (WHODASII) de
I'Organisation mondiale de la santé®.
Des questions portant sur des variables
démographiques et l'utilisation des soins
de santé ont aussi fait partie de 'entrevue.
Les personnes retenues pour diriger les
entrevues dans le cadre du projet étaient
des enquéteurs téléphoniques connaissant
bien l'unité associée au QIHI. La collecte
de données a été précédée d’une série de
séances de formation englobant les aspects
tant théoriques que pratiques.
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Analyse

Il existe une variété de facteurs influant
sur la probabilité d’étre sélectionné en
vue d’une entrevue téléphonique : notam-
ment, le nombre de lignes téléphoniques
du ménage et le nombre de membres du
ménage. Le poids initial d’échantillonnage
a été calculé en divisant le nombre de
membres du ménage par le nombre de
lignes téléphoniques du ménage. Ensuite,
on a comparé les caractéristiques démo-
graphiques de I'’échantillon avec la réparti-
tion démographique de la population cible
dans chaque région sanitaire. Pour ce faire,
on a utilisé les données concernant les
personnes de 18 a 64 ans (c.-a-d. qui cor-
respondent aux criteres d’admissibilité a la
présente enquéte) inscrites au registre des
prestataires du régime d’assurance-santé
de I'Alberta. Les tableaux pertinents ont
été fournis par la Direction de la surveillan-
ce de la santé du ministere de la Santé et
du Mieux-étre de I'Alberta (www.health.
gov.ab.ca/). On a noté que I’échantillon
téléphonique surreprésentait les femmes,
particulierement celles de plus de 35 ans,
et qu’il sous-représentait les hommes, par-
ticulierement ceux de moins de 50 ans.
C’est pourquoi les poids d’échantillonnage
ont été ajustés, de maniére que la réparti-
tion selon I’age et le sexe soit semblable a
celle de la population générale. Une autre
série de poids d’échantillonnage ont été
calculés pour chaque région; ces poids
d’échantillonnage ont servi a faire des
estimations propres a chaque région. Pour
tenir compte de I'échantillonnage stratifié
par région, les pondérations utilisées dans
les estimations provinciales ont aussi été
multipliées par l'inverse de la probabilité
d’échantillonnage stratifié, la probabilité
d’échantillonnage étant définie comme
la taille de T'échantillon de la région
(N = 600) divisée par la population de la
région. Toutes les analyses ont été menées
avec la procédure «svy» (enquéte) du
logiciel Stata, version 8.0%.

Résultats

Au total, on a composé 29 941 numéros
de téléphone. De ceux-ci, 6 121 n’étaient
pas en service, 3 048 étaient des numéros
d’entreprise et 2 525 étaient des numéros
de télécopieur. Dans 143 cas, la tentative
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TABLEAU 1
Estimation du taux de prévalence de la dépression majeure (actuelle) au sens
des critéres de I'entrevue MINI* chez les répondants a I'enquéte, selon différents
seuils de perturbation clinique (N =422, IC=95 %)

. X Estimations non Estimations
Seuil de Pgrturbatlon pondérées pondérées
clinique

1C 95 % % 1C 95 %
Aucun seuil de perturbation 422 7,8 71-8,6 7,7 6,9-8,4
Faible perturbation 384 6,4-7,8 7,0 6,3-7,7
Perturbation moyenne 297 5,5 4,9-6,1 53 4,7-59
Forte perturbation 182 3,4 2,9-3,9 32 2. 7/=37/

* MINI = Mini-entrevue neuropsychiatrique internationale

d’appel a été bloquée. Pour 1453 numé-
ros, on a toujours abouti a un répondeur
ou a une messagerie vocale. Dans un fai-
ble nombre de cas (N = 101), la ligne était
toujours engagée. Pour 1 701 numéros, le
téléphone sonnait mais il n’y a jamais eu de
réponse. Au moment de terminer I'étude,
376 numéros représentant 148 ménages
faisaient encore l'objet d’un suivi. Dans
2 644 ménages, il n'y avait aucune per-
sonne admissible a 'enquéte, et dans 377
autres ménages, il n’a pas été possible de
communiquer avec la personne en raison
d’une barriere linguistique. En tout, 11 680
numéros ont permis de communiquer
avec un membre du ménage admissible a
I'enquéte.

Le nombre de refus de participer s’est élevé
a4 512 (39 % des ménages joints), de sorte
que 7 168 sujets ont été sélectionnés pour
inclusion dans I'étude. Parmi ceux-ci, 146
n’ont pas participé parce qu’ils étaient tou-
jours absents lors des appels subséquents.
Quatre-vingt-deux sujets n’ont pas été
interrogés parce que leur cas n’avait pas
encore été résolu lorsque I'étude a pris fin.
En tout, 6 940 sujets individuels ont été
rencontrés en personne par un enqueéteur,
qui a demandé leur consentement a par-
ticiper. Parmi ceux-ci, 95 ne parlaient pas
anglais, 1 314 ont refusé de participer et
121 n’ont pas terminé leur entrevue. Cela
veut dire que 5 410 entrevues ont été com-
plétées. Des données completes ont été
recueillies aupres de 5 383 de ces sujets.
Si le taux de réponse des sujets interrogés
est calculé comme la proportion de sujets
admissibles a ne pas avoir refusé ni inter-
rompu I'entrevue, celui-ci se situe a 78 %.
Si les sujets qui ont été sélectionnés mais

avec qui on n’a jamais communiqué sont
aussi considérés comme des non-répondants,
le taux de participation devient 75 %.

L’dge moyen non pondéré de I'échantillon
était de 40,8 ans. L’age moyen pondéré, lui,
s’est établi a 39,2 ans. L’échantillon non
pondéré était constitué de 2 087 (38,8 %)
hommes et 3296 (61,2 %) femmes. Les
proportions pondérées d’hommes et de
femmes étaient de 47,8 % et de 52,2 %,
respectivement. Sur le plan de I'état civil,
les sujets se répartissaient comme suit :
65,6 % étaient mariés, 11,7 % étaient
divorcés, veufs ou séparés et 22,6 %
n'avaient jamais été mariés. La plupart
des sujets (60,2 %) avaient fait des études
postsecondaires (diplome de 12¢ année),
36,3 % avaient une scolarité de niveau
secondaire et seulement 3,5 % n’avaient
pas terminé leurs études secondaires.

L’application directe des algorithmes de
diagnostic de I'entrevue MINI (a 'exclusion
de la question sur la perturbation) tendait a
produire des estimations de la prévalence
supérieures a ce que laissait prévoir la litté-
rature existante. La prise en considération
de la question sur la perturbation dans les
algorithmes de diagnostic a eu 'effet prévu
de réduire la prévalence estimée de chaque
affection. Le tableau 1 présente les estima-
tions pondérées et non pondérées d'une
affection, a savoir la dépression majeure,
selon différents seuils de perturbation. Tel
que prévu, la prévalence estimée dimi-
nuait a mesure que le seuil de perturbation
des activités devenait plus élevé. Comme
la MINI permet de déceler les épisodes
dépressifs majeurs actuels, une forte per-
turbation des activités peut étre considé-
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TABLEAU 2
Taux de prévalence des troubles de 'humeur chez les répondants a
I'enquétet, selon les régions sanitaires de la province de I'Alberta
(intervalle de confiance de 95 %)

Taux de prévalence (intervalle de confiance de 95 %)
Episode dépressif Dysthymie** Tout trouble de
majeur”* (14 jours) (2 ans) 'humeur*
Région sanitaire Ne % IC % IC % IC
Chinook 1 2,7 (1,2-4,2) 09 (01-1,8) 4,8 (2,8-6,8)
Palliser 2 | 34 (1,8-5,0) 09 (0-1,7) 5,0 (3,1-6,9)
Calgary 3 3,7 (2,0-5,4) 0,9 (0,1-1,6) 57 (3,6-7,7)
David Thompson 4 2,3 (1,1-3,5) 11 (02-20) 3,9 (2,3-5,5)
East Central 5 42 (1,4-6,9) 1,6 (0,7-2,5) 6,3 (3,3-9,3)
Capital 6 31 (1,5-4,8) 1,4 (04-24) 6,7 (4,4-9,1)
Aspen 7 6,8 (3,4-10,2) 0,7 (0-1,5) 8,3 (4,8-11,7)
Peace Country 8 2,1 (1,0-31 1,5 (0-2,9) 3,8 (2,3-5,3)
Northern Lights 9 3,0 (1,4-4,7) 1,1 (0,2-21) 49 (2,9-6,9)
Alberta (total) 3,2 (2,7-3,7) 1,2 (09-15) 5,4*** (4,8-6,1)

T Les répondants ont été évalués a I'aide de la mini-entrevue neuropsychiatrique internationale (MINI).

* Selon la définition du critére d’importance clinique de la prévalence, une forte perturbation devait

étre observée.

*

*

perturbation du fonctionnement suffisait.

*** Comprend les troubles bipolaires.

rée comme un critéere convenable pour
la recherche de cas pertinents sur le plan
clinique. La prévalence associée a ce seuil
était de 3,2 %. Cette estimation est légere-
ment plus élevée que celle obtenue par la
récente Enquéte sur la santé dans les col-
lectivités canadiennes - Santé mentale et
bien-étre (ESCC 1.2), qui a estimé la pré-
valence sur 30 jours a 1,8 %?*, mais moins
élevée que le résultat de 4,9 % obtenu par
I'étude américaine NCS*. L’étude ECA a
évalué la prévalence sur 30 jours a 2,2 %%,
tandis que I’étude d’Edmonton a estimé la
prévalence a 2,3 %3. Les estimations pon-
dérées de la dépression majeure étaient
généralement légerement plus faibles que
les estimations non pondérées, probable-
ment en raison de la surreprésentation des
femmes dans les données non pondérées.
Toutefois, les écarts étaient faibles.

Une relation semblable a été observée lors-
que les seuils de perturbation étaient appli-
qués a d’autres affections. Par exemple,
selon la MINI, la prévalence sur 12 mois
de la dépendance a I’alcool était de 5,2 %.
Ce résultat est conforme aux estimations
publiées (voir I’analyse ci-dessous). Si
toute perturbation signalée était incorpo-
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Selon les définitions du critere d’importance clinique de la prévalence, 'observation de toute

rée dans la définition, la prévalence était
réduite a 3,6 %, et si une forte perturbation
était utilisée comme critere, la prévalence
chutait a 0,9 %. Dans le cas de la dysthy-
mie, les estimations de la prévalence dans
I'étude correspondaient le plus avec celles
mentionnées dans la littérature lorsqu’une
perturbation moyenne était utilisée comme
seuil. L’adoption de ce seuil semble justi-
fiable, puisqu’on s’attend a ce que la dys-
thymie entraine une perturbation plus fai-
ble que la dépression majeure, bien qu'une
perturbation moyenne du fonctionnement
semble constituer un critere raisonnable
pour confirmer I'importance clinique des
cas observés.

Le taux de prévalence observé dans le
cadre de l'entrevue MINI concernant les
troubles de I'humeur, les troubles liés a
I'utilisation d’une substance et les trou-
bles d’anxiété sont présentés dans les
tableaux 2 a 4. Ces estimations spécifi-
ques refletent lapplication des criteres
de perturbation décrits ci-dessus : forte
perturbation pour la dépression majeure,
perturbation moyenne pour la dysthymie
et toute perturbation pour les troubles liés
a l'utilisation d’une substance. Pour des

raisons semblables a celles concernant la
dysthymie, les troubles d’anxiété devaient
étre associés a une perturbation au moins
moyenne pour étre considérés comme cli-
niquement pertinents. La MINI permet de
faire des estimations de la prévalence por-
tant sur différentes périodes. Dans le cas
de la dépression majeure, on a évalué la
prévalence sur 14 jours, tandis que dans
celui de la dysthymie, on a mesuré la pré-
valence sur 2 ans. Enfin, les estimations
de la prévalence des troubles d’anxiété et
des troubles liés a I'utilisation d'une subs-
tance ont porté sur 12 mois. Aucun de ces
calculs n’a démontré de variation régio-
nale en ce qui concerne la prévalence des
troubles de 'humeur. La dernieére rangée
des tableaux 2 a 4 présente les estima-
tions du taux de prévalence provinciale,
qui semblent préférables pour des raisons
d’exactitude.

La MINI évalue les épisodes dépressifs
majeurs actuels (sur 30 jours) ainsi que
les épisodes maniaques et hypomania-
ques actuels. Cependant, sans grande
surprise (puisque la taille de I’échantillon
avait été déterminée selon une fréquence
d’attribution de 5 %), les taux de préva-
lence des épisodes hypomaniaques (0,8 %;
IC 95 % :0,5-1,0) et maniaques (0,5 %; IC
95 % : 0,3-0,7) actuels étaient trop faibles
pour que les données puissent servir a des
estimations par région.

Le trouble d’anxiété généralisée n’est pas
présenté dans une colonne distincte dans
le tableau 4, car les taux de prévalence
découlant de la définition syndromique de
la MINI et I'importance clinique observée
ont entrainé une estimation démesurément
élevée du taux de prévalence (9,6 %). Si
une critere de forte perturbation du fonc-
tionnement était utilisé, la prévalence était
réduite a 4,2 % (IC 95 % : 3,6-4,7).

La MINI comprend un module de dia-
gnostic concernant les troubles de
lalimentation. Dans cette enquéte, aucun
sujet n’a satisfait aux criteres diagnosti-
ques de I'anorexie mentale. La taux de pré-
valence de la boulimie était de 1,2 %. Si
les critéres d’'importance clinique relatifs a
la perturbation étaient appliqués, la préva-
lence estimée de la boulimie était de 0,9 %
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TABLEAU 3
Taux de prévalence des troubles liés a l'utilisation d’'une substance chez les
répondants a I'enquéte®, selon les régions sanitaires de la province de I'Alberta
(intervalle de confiance de 95 %)

Taux de prévalence (intervalle de confiance de 95 %)
Alcool Autres substances  Tout trouble lié
a l'utilisation

Dépend. Abus  Dépend Ab dune
épendance us épendance us substance
Région sanitaire N° | (12mois) (12mois) (12 mois) (12 mois) (12 mois)

Chinook 1 1,0 % 21 % 21 % 1,6 % 6,2 %
(0-2,0) (0,8-3,7) (0,535  (0,1-3,0) (3,6-8,7)

Palliser 2 3,6 % 4,2 % 1,2 % 1,6 % 92 %
(1,7-5,5) (1,7-6,7) (0-2,6) (0-3,2) (5,9-12,5)

Calgary 3 3,8 % 1,9 % 24 % 1,6 % 7,9 %
(2,1-5,5) (0,1-3,0) (1,0-3,9) (0,6—2,6) (5,5-10,4)

David Thompson 4 4,8 % 4,6 % 3,0 % 2,5 % 11,7 %
(0,2-9,5 (0,3-8,8) (0-7,6) (0,8-42)  (56-17,8)

East Central 5 6,6 % 1,2 % 1,5 % 1,9 % 9,5 %
(2,5-10,7) (0,4-21) (0-3,1) (0,2-3,6) (5,3-13,8)

Capital 6 31 % 1,9 % 1,6 % 1,6 % 6,6 %
(1,7-4,5) (04-34) (07-2,6) (0,2-3,0) 4,4-89)

Aspen 7 4,6 % 1,4 % 1,4 % 1,8 % 7,7 %
(2,6-6,6) (0,3-2,5) (0,2-2,6) (0-3,8) (4,8-10,7)

Peace Country 8 3,9 % 1,2 % 1,9 % 1,7 % 6,7 %
(1,8-6,0) (0-2,5%) (0,4-3,5) (0,1-3,2) (3,9-9,6)

Northern Lights 9 4,6 % 1,2 % 1,4 % 0,3 % 6,4 %
(2,5-6,7) (0,5-2,2) (0,2-2,6) (0-0,7) (3,9-8,9)

Alberta (total) = 3,6 % 1,9 % 1,6 % 1,5 % 71 %
(3,0-4,1) (15-24) (12-2,0 (1,1-18) (6,4-7,9)

“Les répondants ont été évalués a I'aide de la mini-entrevue neuropsychiatrique internationale (MINI).

(IC 95 % : 0,7-1,2). Les femmes étaient
3,2 fois plus susceptibles d’étre atteintes
de boulimie (IC 95 % : 1,6-6,3).

Bien que les variations régionales de la
prévalence ne soient pas abordées par la
présente analyse, des différences consi-
dérables ont été observées en fonction de
I'age et du sexe. La figure 1 présente les
taux de prévalence des principales caté-
gories de trouble par sexe. Tel que prévu,
les troubles de I'humeur et les troubles
d’anxiété étaient plus courants chez les
femmes et les troubles liés a I'utilisation
d’'une substance étaient plus courants
chez les hommes. La figure 2 présente les
mémes estimations des taux de prévalence
stratifiée, mais par groupe d’age. Les taux
de prévalence les plus élevés des troubles
de 'humeur et des troubles d’anxiété ont
été notés chez les 26 a 45 ans, tandis que
les troubles liés a I'utilisation d’une subs-
tance étaient les plus fréquents chez les 18
a 25 ans. Aucune relation notable n’a été
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notée entre la prévalence de ces troubles
et le niveau de scolarité.

Les troubles de I’humeur étaient plus
fréquents chez les sujets divorcés, veufs
et séparés (9,7 %, IC 95 % : 7,4-12,0)
que chez les sujets mariés (y compris les
conjoints de fait) (4,5 %,IC95 % :3,8-5,2)
et jamais mariées (5,7 %, IC 95 % :
4,3-7,1). Une tendance semblable a été
observée a I'égard des troubles d’anxiété.
On a observé un gradient en rapport avec
les troubles liés a I'utilisation d’'une subs-
tance : 4,3 % (IC 95 % : 3,6-5,0) chez les
sujets mariés, 8,2 % (IC 95 % : 6,1-10,4)
chez les sujets divorcés, veufs et séparés,
et 14,7 % (IC 95 % : 12,4-17,1) chez les
sujets jamais mariés. La figure 2 porte
a croire que l'dge peut étre une variable
confusionnelle. La prévalence élevée des
troubles liés a l'utilisation d’une subs-
tance chez les sujets jamais mariés peut
s’expliquer par le fait que ceux-ci étaient
généralement plus jeunes. Si les sujets

mariés constituaient le groupe de référen-
ce, le risque de troubles liés a I'utilisation
d’une substance serait 3,9 fois plus élevé
chez les sujets jamais mariés et 2 fois plus
élevé chez les sujets divorcés, veufs et
séparés. A la suite d'un ajustement selon
I'dge par régression logistique, ces deux
groupes présentaient toujours une préva-
lence élevée de troubles liés a I'utilisation
d’'une substance, mais I'écart entre les
deux avait disparu. La probabilité ajustée
selon I'age était 2,3 (IC 95 % : 1,7-3,0) fois
plus élevée chez les sujets jamais mariés et
2,4 (IC95 % : 1,7-3,4) que chez les sujets
divorcés, veufs et séparés.

Les résultats les plus marquants concer-
nant l'invalidité et la qualité de vie étaient
liés aux comorbidités. Le WHODAS II
produit une variété de mesures graduées
conformes avec la CIF de 'OMS (www3.
who.int/icf/icftemplate.cfm), fondée sur
les structures et fonctions organiques, la
participation et I’environnement. La figu-
re 3 présente la proportion de sujets ayant
déclaré un ou plusieurs problémes aux
volets « Comprendre et communiquer » et
« Participation sociale ». Plus le nombre
d’affections relevées lors de Ientrevue
MINI était élevé, plus les proportions ne
déclarant aucune déficience étaient fai-
bles. L'une des mesures de I'EuroQol est
une échelle analogue des états de santé
globale, appelée thermometre de la santé.
Plus les comorbidités étaient nombreuses,
plus les évaluations des états de santé
étaient défavorables (voir la figure 4).

Discussion

Toute tentative d’utiliser des enquétes télé-
phoniques dans le cadre de la surveillance
de la santé mentale posera des difficul-
tés, principalement en ce qui concerne
I’évaluation et la sélection des sujets. Sur
le plan de I’évaluation, bien que plusieurs
instruments brefs aient été mis au point
pour différents troubles mentaux®3%,
ceux-ci ont rarement été validés aupres
d’échantillons de la population générale.
Une exception partielle est la version
courte du CIDI, mise au point a I'aide des
données recueillies dans le cadre de I'étude
NCS*. Cependant, la validité de cet instru-
ment a soulevé des préoccupations®®.
Les spécificités notées dans les études de
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TABLEAU 4
Taux de prévalence des troubles d’anxiété chez les répondants a
I'enquéte*, selon les régions sanitaires de la province de I'Alberta
(intervalle de confiance de 95 %)

Taux de prévalence (intervalle de confiance de 95 %)
Trouble panique Agoraphobie* Phobie sociale Tout trouble
Région sanitaire  N° |(sur toute lavie)  (actuelle) (30 jours) d’anxiété**

Chinook 1 1,9 % 1,6 % 1,8 % 4,3 %
(0,2-1,6) (0,4-2,8) (0,5-3,2) (24-6,1)

Palliser 2 1,3 % 1,5 % 23 % 4,4 %
(0,3-2,3) (0,4-2,5) (0,9-3,7) (2,6-6,2)

Calgary 3 1,0 % 2,1 % 2,6 % 51 %
(0,1-1,8) (0,7-3,5) (1,1-4,0) (3.2-6,9)

David Thompson 4 1,1 % 1,2 % 1,5 % 4,7 %
(0,4-1,9) (0,4-2,0) (0,4-2,5) (29-6,4)

East Central 5 1,3 % 1,3 % 2,8 % 5,9 %
(0,4-2,2) (0,4-21) (0,1-5,4) (3,0-8,38)

Capital 6 0,9 % 22 % 2,6 % 6,0 %
(0,2-1,6) (0,8-3,5) (1,4-3,9) (39-81)

Aspen 7 2,9 % 1,0 % 2,5 % 7,5 %
(0,4-5,3) (0,3-1,7) (0,4-4,6) (4,1-10,9)

Peace Country 8 1,4 % 11 % 2,1 % 3,7 %
(0,5-2,3) (0,2-2,0) (0,9-3,3) (2,2-5,1)

Northern Lights 9 0,7 % 1,7 % 1,9 % 4,4 %
(0-1,3) (0,7-2,8) (0,8-2,9) (2,5-6,3)

Alberta (total) = 1.4 % 1,5 % 2,2% 5,1%
(1,0-1,7) (1,2-1,9) (18-2,7) (4,5-5,6)

* Les répondants ont été évalués a l'aide de la mini-entrevue neuropsychiatrique internationale (MINI).

Comprend deux catégories de I'entrevue MINI : trouble panique avec agoraphobie et agoraphobie

avec symptémes de panique mais sans trouble panique, associée a une perturbation au moins

moyenne du fonctionnement.

*

*

perturbation devait étre observée.

validation de tous les instruments lais-
sent évoquer un risque de surestimation
de la prévalence dans les enquétes sur la
population générale. D’ailleurs, il semble
que ce risque se soit concrétisé dans le cas
de la version courte du CIDI®. La seule
étude en population ayant fait appel au
Questionnaire sur 1’état de santé (section
sur la dépression majeure) a évalué le taux
de prévalence de la dépression majeure
actuelle a 3,8 %*.

Pour cerner les diagnostics faux positifs
potentiels dans la présente étude, on a uti-
lisé une question sur la perturbation sem-
blable a celle figurant dans le Questionnaire
sur I'état de santé. L’exigence d’une forte
perturbation a entrainé des estimations
plus faibles de la prévalence, dont un
grand nombre étaient conformes a la
documentation existante. Dans les para-
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Comprend le trouble d’anxiété généralisée. Selon le critere d’importance clinique, une forte

graphes ci-dessous, les estimations tirées
de la présente étude sont comparées aux
estimations et aux examens déja publiés.

Cependant, il importe de noter que
l'augmentation des algorithmes de dia-
gnostic de 'entrevue MINI par I'ajout d'un
seuil de perturbation était une mesure
ad hoc dans la mesure ou avant I'analyse
des données, il était soupconné, mais non
encore connu, qu'une telle mesure serait
nécessaire. C’'est pourquoi il est impossible
de déclarer que la mesure d’ajustement
des estimations de la prévalence est repro-
ductible. Cependant, I'approche générale
semble solide, étant donné sa conformité
avec l'approche du DSM-IV a I'égard du
diagnostic et l'analyse des incohérences
des résultats des enquétes par Narrow et
ses collaborateurs®.

Dans le cas des troubles dépressifs,
I'examen des études de prévalence mené
par Wittchen et ses collaborateurs* a per-
mis d’évaluer les estimations du taux de
prévalence ponctuelle et médiane a 3,1 %
(intervalle : 1,5-4,5), ce qui correspond
a l'estimation présentée dans le présent
document. L’Australian National Mental
Health Survey, fondée sur les criteres de
la CIM-10, a produit un taux de prévalence
sur 30 jours presque identique a celui pré-
senté dans le présent document : 3,3 %%.
L'examen systématique récent effectué
par Waraich et ses collaborateurs* a fait
ressortir une « meilleure estimation » de
la prévalence annuelle de la dysthymie
de 2,0 % (IC 95 % : 1,3-2,8), soit une
valeur légerement supérieure mais n’allant
pas a l'encontre du 1,2 % (IC 95 % :
0,9-1,5) obtenu par la présente étude.
Selon I'’Australian National Mental Health

FIGURE 1
Taux de prévalence (%) des principales catégories de diagnostic de trouble
majeur* chez les répondants a I'enquéte, selon le sexe

10

| Il Hommes

B Femmes |

Taux de prévalence (%)

Trouble de 'humeur

Trouble d’anxiété

Trouble lié a I'utilisation
d’'une substance

* Les répondants ont été évalués a I'aide de la mini-entrevue

neuropsychiatrique internationale (MINI).
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FIGURE 2
Taux de prévalence des principales catégories de diagnostic de trouble
majeur* chez les répondants a I'enquéte, selon le groupe d'age
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* Les répondants ont été évalués a l'aide de la mini-entrevue

neuropsychiatrique internationale (MINI).

Survey, le taux de prévalence de la dys-
thymie (CIM-10) était de 1,1 % sur 1 mois
et de 1,3 % sur 12 mois. Narrow et ses
collaborateurs?®® ont quant a eux fait des
estimations révisées du taux de prévalence
sur 12 mois de 1,6 % en se fondant sur
deux vastes enquétes épidémiologiques
américaines®. L’estimation du taux de
prévalence de tout trouble lié a I'utilisation
de substances sur 12 mois était de 6,0 %
(comparativement a 7,1 % dans la pré-
sente étude). Narrow et ses collaborateurs
ont signalé que les troubles liés a I'alcool
(5,2 %) étaient beaucoup plus fréquents
que les autres troubles liés a I'utilisation
d’une substance (1,7 %). Cette tendance a
également été observée dans la présente
étude. Cependant, ’Enquéte sur la santé
dans les collectivités canadiennes - Santé
mentale et bien-étre a montré des taux de
prévalence (nationale) sur 12 mois plus
faibles en ce qui concerne la dépendance
a l'alcool et la dépendance aux drogues
(2,6 % et 0,7 %, respectivement)*. Enfin,
le taux de prévalence globale des troubles
liés a l'alcool et aux drogues sur 12 mois
observé dans la présente étude est sem-
blable a une « meilleure estimation » pré-
sentée dans un examen structuré récent
des études de prévalence*®. Curieusement,
selon les estimations de la prévalence des
troubles d’utilisation d'une substance,
le taux de prévalence de la dépendance
serait supérieur a celui de I’abus. Ce résul-
tat est probablement di a la structure de
I’entrevue MINI, dans laquelle on saute
les questions portant sur la consomma-
tion lorsque le sujet satisfait aux criteres
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de dépendance. Des études antérieures ont
montré une prévalence variable du trouble
panique, I’écart le plus important étant le
taux de prévalence, qui était plus élevé
(3,5 %) dans I'étude NCS*® que dans les
études antérieures. Le taux de prévalence
du trouble panique sur toute la vie signalé
parl’étude NCS correspond aux estimations
internationales dérivées d’études faisant
appel a des méthodes comparables a celles
utilisées lors des études ECA (1,5 %)% ainsi
qu’a I’estimation concernant I’Alberta dans
I'Enquéte sur la santé dans les collectivités
canadiennes - Santé mentale et bien-étre
(1,7 %)*; toutefois, il importe de préciser
que cette derniére estimation porte seule-
ment sur 12 mois. L’estimation révisée par
Narrow et ses collaborateurs concernant la
prévalence du trouble panique sur 12 mois

N

s'élevait a 1,4 %?%. Dans leur examen,

Kessler et Wittchen*® ont évalué la préva-
lence du trouble d’anxiété généralisée sur
12 moisa 3 a5 %. Peu d’études ont porté
sur la prévalence de la phobie sociale sur
30 jours, bien qu’il s’agisse de la variable
évaluée par l'entrevue MINI; la plupart
des études concernent la prévalence sur
12 mois ou sur toute la vie*. Par exemple,
I'Enquéte sur la santé dans les collectivités
canadiennes - Santé mentale et bien-étre a
évalué, chez la population de I'Alberta, le
taux de prévalence sur 12 mois de la pho-
bie sociale a 3,1 %*. Cette valeur semble
conforme au 2,2 % signalé dans le présent
document. Selon une estimation ponc-
tuelle tirée de I’Australian National Mental
Health Survey (criteres de la CIM-10), le
taux de prévalence était de 1,4 %*.

La sélection des sujets a représenté
une autre difficulté liée a [lutilisation
d’enquétes téléphoniques dans la sur-
veillance de la santé mentale. Comme la
population ciblée par la présente étude
était constituée de membres de ménages,
on peut s’attendre a ce que les personnes
vivant en établissement et les sans-abri
soient sous-représentés. Pour s’assurer
que la population générale est bien repré-
sentée, des stratégies d’échantillonnage
paralléle ou de nouveaux moyens de sur-
veillance doivent étre mis au point. Par
exemple, dans le cadre de 'Enquéte natio-
nale sur la santé de la population effectuée
par Statistique Canada, on a mis sur pied
une enquéte sur les personnes en établis-
sement, menée parallelement a I'enquéte

FIGURE 3
Proportion de répondants a I'enquéte n’ayant présenté aucun trouble selon
deux échelles du WHO DAS Il (« Comprendre et communiquer » et
« Participation sociale »), selon les états de comorbidité (entrevue MINI)

B Capacité de comprendre et communiquer

M Participation sociale

aucun trouble (DAS 1)

Pourcentage n'ayant présenté

; T l
o 1
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Nombre de troubles relevés par répondant lors de I'entrevue MINI

WHO DAS Il — World Health Organization’s Disability Assessment Schedule
MINI — The MINI Neuropsychiatric Interview
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FIGURE 4
Taux de répondants a 'enquéte ayant obtenu un score <70/100 au
thermometre de la santé de 'EuroQol EQ-5D, selon les états
de comorbidité (entrevue MINI)
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Nombre de troubles relevés lors de I'entrevue MINI

MINI — The MINI Neuropsychatric Interview

auprés des membres de ménages™, pour
régler ce probleme. D’autres préoccupa-
tions plus larges concernant la validité du
systeme d’appel aléatoire comme méthode
d’échantillonnage dans les enquétes sur la
santé mentale n’ont pas été abordées de
facon approfondie par le présent projet.
Une proportion importante des numéros
de téléphone sélectionnés n’ont pas per-
mis de joindre qui que ce soit, et on s’est
heurté a une quantité non négligeable de
non-réponses au niveau des ménages. On
n’a pas pu déterminer avec exactitude les
proportions d’appels appartenant a ces dif-
férentes catégories en raison de I'existence
de la technologie de filtrage des appels, qui
pourrait avoir entrainé des refus de la part
des ménages ou méme fait en sorte que
les personnes n’ont pas pris les appels. Si
des facteurs liés a la volonté de participer
a lenquéte, que ce soit a I’échelle des
ménages ou des établissements, influent
également sur I'état de santé mentale, il
est possible qu’un biais de sélection se soit
produit.

Dans le présent projet, 'approche adoptée
a I'égard de l'évaluation de l'importance
clinique différait de celle habituellement
utilisée en épidémiologie psychiatrique.
Des entrevues diagnostiques structurées
plus longues, telles que le CIDI*', évaluent
généralement I'importance clinique d’apres
des syndromes et des symptomes spéci-
fiques, incorporant des indicateurs (tres
semblables a ceux utilisés dans la présente
étude au sujet de la recherche d’aide, de la
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prise de médicaments et de la perturbation)
pour déterminer I'importance clinique de
ces syndromes et symptomes. Toutefois,
dans la présente étude, les indicateurs de
I'importance clinique ont été mesurés de
fagon globale : la perturbation a été éva-
luée a I’aide d’une seule série de questions,
qui portait sur tous les syndromes et symp-
tomes signalés. Cela a fait en sorte que
I'entrevue était plutot courte (durée totale
moyenne d’environ 20 minutes, considé-
rée comme raisonnable pour maintenir le
taux de réponse aux enquétes téléphoni-
ques), mais qu’elle permettait d’évaluer
I'importance clinique probable des syndro-
mes observés. Toutefois, cette approche
n’a pas permis de confirmer I'importance
clinique de chaque trouble individuel dans
les cas de comorbidité.

Une enquéte de cette envergure nécessite
I'investissement de ressources considéra-
bles. Cependant, les méthodes d’enquéte
téléphonique ont permis de maintenir
le cofit total de I’étude a environ 40 $
par sujet. Ce coft total comprenait non
seulement les cofits directement liés aux
entrevues, mais aussi les coflits connexes
d’infrastructure et de démarrage. Les mesu-
res d’échantillonnage géographique, méme
celles portant sur des grappes a stades mul-
tiples, auraient été beaucoup plus dispen-
dieuses. Inversement, l'utilisation crois-
sante des services de filtrage des appels et
de messagerie vocale pourrait augmenter
le colit des enquétes téléphoniques dans
I'avenir, puisqu’il faudrait faire davantage

d’appels de suivi pour identifier et interro-
ger les ménages et les sujets sélectionnés.
Ces mémes facteurs pourraient finir par
mener a des taux de réponse trop faibles
et a des biais inacceptables. Contrairement
aux entrevues «face a face» qui sont
généralement utilisées dans le cadre des
enquétes épidémiologiques, les enquétes
téléphoniques sont plus susceptibles d’étre
reproduites régulierement; il s’agit la d’'un
élément clé de la surveillance.

La surveillance périodique de la santé men-
tale dans une population pourrait fournir
une série d’indicateurs utiles de la santé
mentale. Cela permettrait d’augmenter
la capacité des décideurs d’associer des
objectifs mesurables a leurs décisions stra-
tégiques et de mieux adapter les services
en fonction des besoins reconnaissables
de la population. Cependant, il n’est pas
possible de démontrer hors de tout doute
que les entrevues téléphoniques consti-
tuent la méthode de choix pour atteindre
ces objectifs. L’absence de différences
régionales observée dans la présente étude
peut porter a croire que les échantillons
provinciaux (et, par extension, nationaux)
sont suffisants pour atteindre les objectifs
de surveillance visés par les intervenants.
En raison des nombreuses questions non
résolues concernant les mesures, il faudra
se pencher sur I’établissement de métho-
des permettant d’obtenir des estimations
valides avec des outils de mesure rapides.
Les difficultés ne doivent pas étre sous-es-
timées, car le degré de concordance entre
les entrevues structurées plus longues et
les entrevues cliniques est généralement
faible®*=>4. De plus, si I'on arrive a mettre
au point des outils valides de mesure rapi-
de, on pourrait augmenter les applications
potentielles des vastes enquétes nationales
telles que 'ESCC. De méme, les difficultés
associées a I'échantillonnage téléphonique
iront vraisemblablement en augmentant,
étant donné les percées technologiques et
les préoccupations croissantes concernant
le respect de la vie privée. Malgré ces incer-
titudes, il semble raisonnable, a mesure
que l'approche nationale du Canada en
matiére de surveillance des maladies chro-
niques se définit, de continuer de considé-
rer les méthodes d’enquéte téléphonique
comme des outils pouvant contribuer a la
surveillance de la santé mentale.
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Tendances dans la prévalence du cancer au Québec

Rabia Louchini, Michel Beaupré, Alain A Demers, Patricia Goggin et Clermont Bouchard

Résumé

La prévalence du cancer revét un intérét particulier en santé publique dans la mesure out
cette donnée sert a évaluer le fardeau de la maladie sur le systeme de santé. Cette étude
avait pour but d’évaluer la prévalence des tumeurs sur cinqg ans, de 1989 a 1999, et sur
dix ans, de 1994 a 1999, au Québec (Canada). La prévalence sur cinqg ans concernait les
tumeurs pour lesquelles les gens sont plus susceptibles de recevoir un traitement primaire
alors que la prévalence sur dix ans concernait ces tumeurs plus les tumeurs dont on peut
dire qu’elles sont guéries mais qui nécessitent un suivi. Les données proviennent du
Fichier des tumeurs du Québec. C’est le cancer de la prostate qui est le plus fréquent chez
les hommes (25 %, prévalence sur cing ans) alors que chez les femmes, c’est le cancer du
sein (38 %, prévalence sur cinq ans). Pour les deux sexes, la plus forte augmentation de
la prévalence observée concerne le cancer des glandes endocrines. En moyenne, sur cing
ans, les proportions étaient de 16 % plus élevées chez les hommes que chez les femmes,
alors que sur dix ans elles étaient de 14 % plus élevées chez les hommes. Les différen-
ces les plus marquées ont été observées pour les cancers de la vessie et des poumons.
Les changements dans la prévalence du cancer au Québec sont fonction du siege de la
tumeur.

Mots clés : cancer, prévalence, Québec

auparavant la premiere cause de déces,
continuant de diminuer?3, cette tendance

Introduction

La prévalence du cancer, définie comme la
proportion des personnes dans une popu-
lation donnée qui a déja fait I'objet d'un
diagnostic de cancer une fois, revét un
intérét particulier en santé publique dans
la mesure ou cette donnée sert a évaluer
le fardeau de la maladie sur le systéeme de
santé. La prévalence, qui intégre en une
seule mesure l'incidence de la maladie
et le taux de survie, permet d’estimer le
nombre de sujets susceptibles d’avoir a
subir un traitement oncologique. Cette
estimation peut ensuite étre utilisée pour
planifier et affecter les ressources.

Selon des statistiques récentes!, le cancer
est devenu la premiere cause de mortalité
au Québec. Les taux de mortalité attribua-
bles aux maladies du cceur, qui étaient

récente devrait se poursuivre pendant un
certain temps. Du fait que 'espérance de
vie a la naissance augmente régulierement
depuis 20 ans et que la probabilité de survi-
vre a de nombreux cancers s’est améliorée,
on peut affirmer qu'un nombre croissant
de personnes auront eu cette maladie au
cours de leur vie.

Le contréle du cancer a beaucoup évo-
lué ces dernieres décennies et a donné
lieu a des changements importants dans
la prestation des services oncologiques.
L’arrivée de nouveaux médicaments tres
coliteux, par exemple, met au défi les pla-
nificateurs qui, confrontés a des budgets
limités, doivent pourtant veiller a ce que
la population recoive les meilleurs soins
possibles. Des mesures comme la préva-

lence sont donc des outils essentiels dans
ce contexte. Cette étude avait pour objec-
tif d’estimer le fardeau que représente le
cancer au Québec. Les taux de prévalence
sur cing ans sont présentés pour la période
1989 a 1999 et ceux sur dix ans, pour la
période 1994 a 1999.

Méthodes

Cancers multiples

La prévalence peut -correspondre au
nombre de personnes atteintes de can-
cer (personne-prévalence) ou au nombre
de cancers (tumeur-prévalence) dans la
population. La personne-prévalence ne
tient compte que du premier cancer pri-
maire diagnostiqué chez un sujet alors que
la tumeur-prévalence tient compte de tous
les cancers primaires qui surviennent chez
un sujet, qu’il s’agisse du premier ou de
cancers ultérieurs. Ce dernier indicateur
étant plus pertinent pour évaluer le far-
deau du cancer sur le systeme de santé?,
C’est celui que nous avons retenu pour nos
analyses.

Interprétation des statistiques de
prévalence

Pour de nombreux services de planifica-
tion, l'incidence représente une mesure
importante. Les données sur l'incidence,
et en particulier ses tendances, permettent
notamment de prévoir directement le nom-
bre de nouveaux patients qui demande-
ront un diagnostic, un traitement primaire
et éventuellement une deuxieme série de
traitements®. Mais l'incidence ne donne
que de linformation limitée sur le nom-
bre total de personnes qui pourraient avoir
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besoin d'un traitement ou de services. Par
contre, la prévalence donne une meilleure
idée de ce nombre, en particulier pendant
un certain nombre d’années apres que le
diagnostic a été posé, période pendant
laquelle le recours aux services est habi-
tuellement le plus intense. La prévalence
offre des données pertinentes qui pourront
étre utilisées concretement : (i) planifica-
tion des services de santé, (ii) affectation
des ressources, (iii) administration des éta-
blissements médicaux, (iv) détermination
des dépenses de recherche appropriées et
(v) évaluation du fardeau relatif du cancer
en ce qui concerne la mortalité et la perte
de qualité de vie®.

La prévalence sur cing ans est une mesure
largement utilisée”" car elle regroupe les
cas les plus susceptibles de faire 'objet
d’un traitement primaire. Il s’agit égale-
ment de cas comportant un fort risque
de récidive et qui sont étroitement suivis.
La prévalence sur dix ans vise, outre de
nombreux cas parmi ceux mentionnés ci-
dessus, les personnes que I'on peut consi-
dérer comme guéries (faible probabilité de
récidive), mais qui ont besoin d’un suivi,
bien que moins intense.

Données sur I'incidence et Ia
mortalité

Les cas incidents de cancer diagnosti-
qués entre 1984 et 1999 proviennent du
Fichier des tumeurs du Québec (FiTQ),
qui englobe la population québécoise
dans son ensemble et dépend des dossiers
d’hospitalisation et de chirurgie de jour
pour l'enregistrement des cas. La date du
diagnostic inscrit dans le FiTQ est la date
de sortie de I'hopital. La prévalence a été
calculée a partir de la date du diagnostic.

Pour déterminer le statut vital d’un
patient déclaré dans le FiTQ, le dossier
d’incidence a été relié au Fichier des
déces du Québec de 1984 a 1999. Le lien
entre ces deux fichiers est décrit dans le
rapport La survie au cancer pour les nou-
veaux cas déclarés au Québec en 1992'2.

Maladies chroniques au Canada

Méthode de décompte

La prévalence a été calculée a l'aide des
données sur l'incidence et la mortalité de
1984 a 1999. Le nombre de cas prévalents
a été calculé selon la méthode de décomp-
te utilisée par Feldman'® et par Gail'*, c’est-
a-dire que l'on estime la prévalence en
comptant le nombre de patients qui sont
encore en vie pendant une période donnée.
Autrement dit, la prévalence est la somme
des cas incidents pendant une période
donnée moins le nombre de personnes
décédées.

Les taux de prévalence sur cing et dix ans
sont présentés. L'age, selon I'année civile,
a été pris en compte pour calculer les taux
annuels de prévalence. Par exemple, I'age
d’un sujet de 44 ans qui a recu un diagnos-
tic de cancer du poumon en 1994 serait
de 48 ans en 1998. La 9°¢ révision de la
Classification international des maladies
(CIM-9) a été utilisée pour rendre compte
des sieges de cancer.

Trois indicateurs ont été calculés : le nom-
bre de cas prévalents, la prévalence brute
et la prévalence normalisée selon 1'age.
Les données sur la prévalence brute et
la prévalence normalisée selon 'dge ont
été présentées pour permettre au lecteur
de percevoir la véritable prévalence dans
la province tout en rendant possible des
comparaisons avec les autres provinces et
les territoires. La population utilisée pour
le calcul de la prévalence a été fournie par
I'Institut de la statistique du Québec. Les
données de prévalence ont été normali-
sées en fonction de la population selon le
recensement de 1991 du Canada.

On a estimé les tendances et le changement
de pourcentage annuel (CPA) au moyen
du programme de régression Joinpoint
(v2.7)15. Le CPA a été calculé a l'aide du
modele log-linéaire, ou le CPA est égal a
100 * (e™ - 1) et m est la pente estima-
tive de la ligne de régression. La valeur p
présentée avec le CPA est la valeur p de la
pente du modele de régression log-linéaire.

Un point d’inflexion a été autorisé dans les
modeéles de régression. Les tendances rela-
tives a la prévalence ont été calculées de
1989 a 1999 pour la prévalence sur cing
ans et de 1994 a 1999, pour la tendance
sur dix ans.

Résultats

Nombre de cas prévalents de
cancer

En 1999, le nombre de tumeurs invasives
prévalentes sur cing ans s’élevait a 97 615
(46 333 chez les hommes et 51 282 chez
les femmes), alors que les tumeurs pré-
valentes sur dix ans se chiffraient a 153 682
(71 726 chez les hommes et de 81 956 chez
les femmes) (tableaux 1 et 2).

Parmi les hommes, c’est le cancer de la
prostate qui était le plus fréquent (25 % de
toutes les tumeurs prévalentes sur cing ans
et 27 % de toutes les tumeurs prévalentes
sur dix ans), suivi du cancer colorectal
(16 % de toutes les tumeurs prévalentes
sur cing ans et 15 % de toutes les tumeurs
prévalentes sur dix ans) et du cancer du
poumon (14 % de toutes les tumeurs pré-
valentes sur cing ans et 12 % de toutes les
tumeurs prévalentes sur dix ans).

Chez les femmes, le cancer du sein venait
en téte, représentant plus d'un tiers des
cas (38 % de toutes les tumeurs préva-
lentes sur cinq ans et 39 % de toutes les
tumeurs prévalentes sur dix ans). Les can-
cers des organes reproducteurs venaient
ensuite, correspondant a 14 % de toutes
les tumeurs prévalentes sur cing ans et a
15 % de toutes les tumeurs prévalentes
sur dix ans. Les cancers colorectaux se
situaient au 3°rang, avec 13 % de toutes les
tumeurs prévalentes sur cinq et dix ans.

Prévalence brute

La prévalence selon le siege de cancer a
évolué entre 1994 et 1999 (tableaux 3 et
4). Autant chez les hommes que chez les
femmes, I'laugmentation la plus importante
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TABLEAU 1
Nombre de tumeurs prévalentes sur cinq ans selon le sexe, le siege et 'année civile, Québec (1989-1999)

Siege du cancer 1989 1990 1991 1992 1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999
Hommes
Prostate (185) 7 589 7 971 8 502 9465 10927 12349 12892 12915 12652 12016 11 482
Poumon (162) 6 564 6 667 6 751 6622 6805 6819 6695 6688 6618 6 617 6532
Colorectal (153-154) 5 890 6 020 6 301 6337 6403 6634 6749 6854 6862 7 025 7 266
Vessie (188) 3660 3777 3896 3 996 4183 4377 4489 4499 4528 4560 4626
Autres tissus lymphatiques et 2746 2 831 2942 2913 2995 3032 3069 3141 3188 3259 3295

hématopoiétiques (200-203)
Lévres, cavité buccale, pharynx 1928 1930 1950 1844 1807 1779 1711 1663 1646 1628 1590
(140-149)

Larynx (161) 1490 1449 1446 1411 1368 1413 1443 1417 1330 1308 1326

Rein et autres organes urinaires 1458 1543 1618 1667 1667 1697 1736 1713 1744 1 807 1898
non précisés (189)

Leucémies (204-208) 1289 1345 1419 1323 1275 1289 1318 1292 1304 1326 1357
Estomac (151) 1134 1080 1162 1109 1069 1071 1066 1097 995 994 1019
Cerveau et systeme nerveux 663 685 727 661 671 732 785 795 792 794 749
(191-192)

Pancréas (157) 572 527 568 552 564 569 607 591 582 624 645
Mélanome (172) 512 557 579 629 631 675 698 753 774 807 877
Testicule (186) 473 514 591 620 659 664 663 661 682 682 691
Esophage (150) 287 312 305 278 289 327 319 323 338 348 350
Thyroide (193) 249 253 254 252 282 302 330 350 385 393 429
Tous les siéges (140-208)* 38431 39516 41110 41657 43560 45636 46570 46764 46483 46296 46333
Femmes

Sein (174) 13870 14247 14798 15308 15773 16263 16781 17386 17836 18687 19 542
Colorectal (153-154) 6053 6235 6 171 6250 6359 6521 6522 6447 6487 6624 6 686
Poumon (162) 2512 2711 2 975 3196 3362 3546 3671 3768 3888 3972 4122
Corps de l'utérus (182) 2889 2933 2962 2980 3020 3137 3173 3099 3146 3215 3 201
Tissus lymphatiques et 2515 2 611 2682 2 661 2707 2697 2764 2790 2905 2931 2925
hématopoiétiques (200-203)

Ovaires (183) 1444 1479 1557 1526 1682 1774 1883 1974 2003 1986 2013
Vessie (188) 1281 1255 1333 1352 1400 1473 1538 1510 1530 1552 1582
Thyroide (193) 684 728 735 812 870 930 1005 1095 1139 1227 1329
Rein et autres organes 1 055 1099 1159 1147 1147 1134 1185 1197 1185 1227 1286
urinaires non précisés (189)

Col de l'utérus (180) 1545 1440 1 416 1374 1361 1365 1358 1373 1325 1288 1257
Leucémies (204-208) 1014 1056 1039 1059 1060 1061 1067 1023 1034 1025 1110
Mélanome (172) 620 654 702 720 744 816 846 889 886 921 950
Lévres, cavité buccale, pharynx 680 681 685 662 660 696 664 666 686 719 722
(140-149)

Estomac (151) 756 754 733 724 711 694 685 646 647 656 658
Cerveau et systéme nerveux 532 542 553 536 554 577 605 670 674 680 623
(191-192)

Pancréas (157) 512 534 554 535 528 586 537 585 633 647 612
Larynx (161) 322 345 375 350 350 342 336 344 347 340 327
Esophage (150) 96 125 129 137 136 138 126 136 125 146 146
Tous les siéges (140-208)* 40697 41791 42917 43553 44626 45898 46919 47 735 48625 50058 51 282

* A Pexclusion du cancer de la peau autre que le mélanome (CIM-9 173) et des sieges non précisés (CIM-9 196 a 199).
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TABLEAU 2
Nombre de tumeurs prévalentes sur dix ans selon le sexe, le siege et 'année civile, Québec (1994—-1999)

Siege du cancer 1994 1995 1996 1997 1998 1999

Hommes

Prostate (185) 16 502 17 373 17 845 18 355 18 906 19 593
Colorectal (153-154) 9 845 10 035 10 275 10 366 10 562 10 957
Poumon (162) 8 865 8 760 8 692 8594 8 614 8 560
Vessie (188) 6 848 7 039 7 166 7 272 7 414 7 617
Tissus lymphatiques et hématopoiétiques (200-203) 4 585 4 655 4779 4 866 4924 5037
Rein et autres organes urinaires non précisés (189) 2 620 2702 2 766 2 810 2 885 2 974
Levres, cavité buccale, pharynx (140-149) 2771 2 698 2 663 2622 2 574 2 527
Larynx (161) 2342 2325 2 306 2202 2 151 2 206
Leucémies (204-208) 1867 1 905 1922 1923 1933 1 966
Estomac (151) 1518 1508 1534 1421 1404 1421
Mélanome (172) 1023 1082 1165 1213 1266 1362
Testicule (186) 1101 1151 1213 1270 1 310 1324
Cerveau et systéme nerveux (191-192) 1058 1112 1140 1128 1141 1112
Pancréas (157) 705 741 713 687 735 759
Thyroide (193) 507 536 561 597 633 685
Esophage (150) 401 394 402 409 422 436
Tous les sieges (140-208)* 65 430 66 986 68 182 68 805 69 989 71 726
Femmes

Sein (174) 26 239 27 086 28 223 29 177 30 520 31 899
Colorectal (153-154) 10 265 10 268 10 213 10 266 10 480 10 644
Corps de l'utérus (182) 5494 5567 5523 5563 5662 5738
Poumon (162) 4 466 4 622 4 816 4989 5202 5 455
Tissus lymphatiques et hématopoiétiques (200-203) 4 181 4284 4324 4 452 4 505 4 538
Ovaires (183) 2622 2747 2 878 2 906 2978 3 085
Vessie (188) 2438 2462 2 475 2 506 2 57/3 2 655
Col de l'utérus (180) 2571 2485 2 470 2399 2 365 2 346
Thyroide (193) 1546 1 656 1766 1878 2 025 2197
Rein et autres organes urinaires non précisés (189) 1868 1937 1992 1983 2023 2 070
Leucémies (204-208) 1567 1580 1576 1593 1570 1649
Mélanome (172) 1327 1379 1465 1474 1534 1619
Levres, cavité buccale, pharynx (140-149) 1131 1087 1 086 1113 1156 1172
Cerveau et systéme nerveux (191-192) 856 882 948 967 992 952
Estomac (151) 1 046 1014 964 954 944 943
Pancréas (157) 723 684 729 759 774 742
Larynx (161) 569 575 594 590 589 583
(Esophage (150) 168 160 168 160 176 184
Tous les siéges (140-208)* 72 600 73 997 75 719 77 199 79 597 81 956

* A Texclusion du cancer de la peau autre que le mélanome (CIM-9 173) et des siéges non précisés (CIM-9 196 a 199).
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TABLEAU 3
Prévalence brute sur cinq ans (pour 100 000 habitants) des cancers selon le siége et le sexe, Québec (1989-1999)

Siege du cancer 1989 1990 1991 1992 1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999 CAP
Hommes
Prostate (185) 2215 2303 2443 2701 3094 3475 361,0 3599 3511 3325 3168 89-95:9,4/95-99: 4,5
Colorectal (153-154) 1719 1739 181,0 1808 181,3 186,7 189,0 191,0 1904 1944 2005 1,4
Poumon (162) 1916 1926 1940 1889 192,7 191,9 187,5 186,4 183,7 183,1 180,2 89-94:-0,1/94-99: -1,1
Vessie (188) 106,8 109,1 111,9 114,0 118,4 123,2 125,7 125,4 125,7 126,2 127,6  89-95:2,8/95-99: 0,3
Tissus lymphatiques et 80,1 81,8 84,5 83,1 84,8 85,3 85,9 87,5 88,5 90,2 90,9 12
hématopoiétiques (200-203)
Rein et autres organes 42,5 44,6 46,5 47,6 47,2 47,8 48,6 47,7 48,4 50,0 524 1,5
urinaires non précisés (189)
Levres, cavité buccale, pharynx 56,3 55,8 56,0 52,6 51,2 50,1 47,9 46,3 45,7 451 439 -2,7
(140-149)
Leucémies (204-208) 37,6 38,9 40,8 37,7 36,1 36,3 36,9 36,0 36,2 36,7 37,4 -0,6
Larynx (161) 43,5 41,9 41,5 40,3 38,7 39,8 40,4 39,5 36,5 36,2 36,6 -1,6
Estomac (151) 33,1 31,2 334 31,6 30,3 30,1 29,9 30,6 27,6 27,5 28,1 -1,8
Mélanome (172) 14,9 16,1 16,6 17,9 17,9 19,0 19,5 21,0 21,5 22,3 24,2 4,6
Cerveau et systeme nerveux 19,3 19,8 20,9 18,9 19,0 20,6 22,0 22,2 22,0 22,0 20,7 1,3
(191-192)
Testicule (186) 13,8 14,8 17,0 17,7 18,7 18,7 18,6 18,4 18,9 18,9 19,1 89-92: 9,2/92-99: 0,4
Pancréas (157) 16,7 15,2 16,3 15,7 16,0 16,0 17,0 16,5 16,2 17,3 17,8 0,9
Thyroide (193) 73 73 73 72 8,0 85 9,2 98 10,7 10,9 11,8 89-92:0,5/92-99: 7,1
Esophage (150) 8,4 9,0 8,8 7,9 8,2 9,2 8,9 9,0 9,4 9,6 97 1,4
Tous les siéges (140-208)" 1121,5 11416 11812 1188,6 12334 12843 13041 13033 12901 12812 12783 89-95:2,7/95-99:-0,6
Femmes
Sein (174) 393,8 400, 412,6 4241 4339 4450 457,2 471,7 4821 5038 5252 89-97:2,6/97-99:44
Colorectal (153-154) 171,8 175, 1721 1731 174,9 178,4 177,7 174,9 175,4 178,6 179,7 0,4
Poumon (162) 71,3 76,1 82,9 88,5 92,5 97,0 100,0 102,2 105,1 107,1 110,8 89-93:7,5/93-99:2,8
Col de l'utérus (182) 82,0 824 82,6 82,6 83,1 85,8 86,4 84,1 85,0 86,7 86,0 0,6
Tissus lymphatiques et 71,4 73,3 74,8 73,7 74,5 73,8 75,3 75,7 78,5 79,0 78,6 0,9
hématopoiétiques (200-203)
Ovaires (183) 41,0 415 43,4 42,3 46,3 48,5 51,3 53,6 54,1 53,5 54,1 3,4
Vessie (188) 36,4 35,2 37,2 B7A5 38,5 40,3 41,9 41,0 41,4 41,8 42,5 1,9
Thyroide (193) 194 204 205 22,5 23,9 25,4 274 29,7 30,8 331 35,7 89-91:3,7/91-99: 6,9
Rein et autres organes 29,9 30,9 32,3 31,8 31,6 31,0 32,3 32,5 32,0 33,1 34,6 1,0
urinaires non précisés (189)
Col de l'utérus (180) 43,9 40,4 39,5 381 374 373 37,0 37,3 35,8 34,7 33,8 -2,0
Leucémies (204-208) 28,8 29,7 29,0 29,3 29,2 29,0 29,1 27,8 28,0 27,6 29,8 -0,3
Mélanome (172) 17,6 18,4 19,6 19,9 20,5 22,3 23,0 241 23,9 24,8 25,5 89-96:4,6/96-99: 21
Lévres, cavité buccale, 19,3 19,1 19,1 18,3 18,2 19,0 18,1 18,1 18,5 19,4 19,4 89-96:-0,9/96-99: 2,7
pharynx (140-149)
Estomac (151) 21,5 21,2 20,4 20,1 19,6 19,0 18,7 17,5 17,5 17,7 17,7 89-97:-2,7/97-99: 0,4
Cerveau et systeme nerveux 15,1 15,2 15,4 14,8 15,2 15,8 16,5 18,2 18,2 18,3 16,7 2,1
(191-192)
Pancréas (157) 14,5 15,0 15,4 14,8 14,5 16,0 14,6 15,9 171 17,4 16,4 1,6
Larynx (161) 91 9,7 10,5 9,7 9,6 9,4 9,2 9,3 9,4 9,2 8,8 89-91:6,0/91-99: -1,5
(Esophage (150) 2,7 3,5 3,6 38 37 38 34 37 34 39 39 1,7
Tous les siéges (140-208)" 11553 1173,7 1196,6 12066 12277 12558 12782 1295]1 13144 13494 13782 1,8

*

CPA : changement de pourcentage annuel. Sauf indications contraires, les CPA ont été calculés pour 1989 a 1999.
Les années sont indiquées comme suit : p. ex., 1989 a 1993 = 89-93.

T A rexclusion du cancer de la peau autre que le mélanome (CIM-9 173) et des sieges non précisés (CIM-9 196 a 199).
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TABLEAU 4
Prévalence brute sur dix ans (pour 100 000 habitants) des cancers selon le siége et le sexe, Québec (1994-1999)

Siege du cancer 1994 1995 1996 1997 1998 1999 CAP*
Hommes
Prostate (185) 464,4 486,5 497,3 509,4 5232 540,6 29
Colorectal (153-154) 2771 281,0 286,4 287,7 2923 302,3 1,6
Poumon (162) 249,5 2453 2422 238,5 2384 236,2 =1
Vessie (188) 192,7 1971 199,7 201,8 205,2 210,1 1,6
Tissus lymphatiques et hématopoiétiques (200-203) 129,0 130,3 133,2 135,0 136,3 139,0 1,5
Rein et autres organes urinaires non précisés (189) 73,7 75,7 771 78,0 79,8 821 2,0
Levres, cavité buccale, pharynx (140-149) 78,0 75,5 74,2 72,8 71,2 69,7 -2,
Larynx (161) 65,9 65,1 64,3 61,1 59,5 60,9 -2,0
Leucémies (204-208) 52,5 53,3 53,6 53,4 53,5 54,2 0,5
Estomac (151) 42,7 42,2 42,8 394 389 39,2 2,
Mélanome (172) 28,8 30,3 32,5 33,7 35,0 37,5 53
Testicule (186) 31,0 32,2 33,8 35,2 36,3 36,5 35
Cerveau et systeme nerveux (191-192) 29,8 31,1 31,8 31,3 31,6 30,7 0,5
Pancréas (157) 19,8 20,7 19,9 19,1 20,3 209 0,5
Thyroide (193) 14,3 15,0 15,6 16,6 17,5 18,9 5,7
Esophage( 150) 11,3 11,0 11,2 11,4 11,7 12,0 15
Tous les sieges (140-208)* 18414 1875,8 1900,2 1909,6 1936,9 1978,9 1,3
Femmes
Sein (174) 717,9 737,9 765,7 788,7 822,7 857,3 3,6
Colorectal (153-154) 2809 279,7 2771 2775 282,5 286,1 04
Corps de l'utérus (182) 150,3 151,7 149,8 150,4 152,6 154,2 04
Poumon (162) 122,2 125,9 130,7 134,9 140,2 146,6 3,7
Tissus lymphatiques et hématopoiétiques (200-203) 114,4 116,7 117,3 120,3 121,4 122,0 13
Ovaires (183) 71,7 74,8 78,1 78,6 80,3 829 2,7
Vessie (188) 66,7 67,1 67,1 67,7 69,4 71,4 1,3
Glandes endocrines (193-194) 46,3 494 52,3 55,2 59,0 63,6 6,4
Col de I'utérus (180) 70,3 67,7 67,0 64,8 63,8 63,1 -2,1
Thyroide (193) 42,3 451 47,9 50,8 54,6 59,0 6,8
Rein et autres organes urinaires non précisés (189) 51,1 52,8 54,0 53,6 54,5 55,6 1,5
Leucémies (204-208) 42,9 43,0 42,8 431 42,3 44,3 04
Mélanome (172) 36,3 37,6 39,7 39,8 414 43,5 3,5
Levres, cavité buccale, pharynx (140-149) 30,9 29,6 29,5 30,1 31,2 31,5 0,8
Estomac (151) 28,6 27,6 26,2 25,8 254 25,3 2,4
Cerveau et systéme nerveux (191-192) 23,4 24,0 25,7 26,1 26,7 25,6 2,2
Pancréas (157) 19,8 18,6 19,8 20,5 20,9 19,9 1,2
Larynx (161) 15,6 15,7 16,1 15,9 15,9 15,7 0,2
Esophage (150) 4,6 44 4,6 4,3 4,5 49 17
Tous les siéges (140-208)" 1986,4 2 015,9 20543 2 086,8 21457 2 202,6 21

*

CPA : changement de pourcentage annuel. Sauf indications contraires, les CPA ont été calculés pour 1994 a 1999.

T A Pexclusion du cancer de la peau autre que le mélanome (CIM-9 173) et des siéges non précisés (CIM-9 196 a 199)..
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a concerné les glandes endocrines, suivies
par « les os, les tissus mous et les mélano-
mes » pour les hommes et le sein pour les
femmes. Il est intéressant de noter qu’en
1999, la prévalence sur cing ans était sou-
vent inférieure chez les hommes que chez
les femmes. Alors que la prévalence du
cancer sur cing ans a augmenté pour les
femmes, elle a diminué pour les hommes.
La prévalence sur dix ans a augmenté pour
les deux sexes.

Pour placer ces données dans une perspec-
tive différente, nous avons estimé le pour-
centage de la population du Québec en 1999
(3 613 436 hommes et 3 709 558 femmes)
ayant été atteint de cancer. Dans I'ensemble,
une proportion de 1,3 % de la population
masculine et de 1,4 % de la population fémi-
nine avait recu un diagnostic de cancer dans
les cing années précédentes et était encore
en vie en 1999. Les pourcentages pour les
hommes et pour les femmes ayant recu un
diagnostic au cours des dix années précé-
dentes étaient de 2,0 et 2,2, respectivement.

Pour les hommes, c’est le cancer de la
prostate qui était le plus fréquent. Sur les
hommes en vie en 1999, environ 0,32 %
avaient recu un diagnostic de cancer de la
prostate dans les cing années précédentes.
Ce pourcentage était de 0,54 % pour la
prévalence sur dix ans.

Parmi les femmes, le cancer du sein se
situait au premier rang. Environ 0,53 %
des femmes du Québec ont besoin de
soins actifs (prévalence sur cing ans) pour
le cancer du sein et 0,20 %, pour le cancer
colorectal.

Prévalence normalisée selon I'dge

Les tableaux 5 et 6 montrent les tendances
dans la prévalence normalisée selon ’age
sur cing et dix ans pour des siéges par-
ticuliers. La prévalence normalisée selon
l'age était plus élevée chez les hom-
mes que chez les femmes pour tous les
sieges de cancer sauf pour les glandes
endocrines. En moyenne, la prévalence
normalisée selon 'age était de 16 % plus
élevée chez les hommes que chez les fem-
mes lorsqu’elle était calculée sur cing ans,
et elle était de 14 % plus élevée chez les
hommes, sur dix ans. Les différences les
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plus marquées concernaient le cancer de
la vessie et le cancer du poumon.

Les cas de prévalence normalisée selon
I'age sur cing et dix ans ont diminué pour
les cancers du colon-rectum, du poumon,
de la prostate, de la bouche, du larynx et
de l'estomac chez les hommes, et pour
les cancers du colon-rectum, du corps de
I'utérus, du col de I'utérus et de 'estomac
chez les femmes, alors qu’ils ont augmenté
pour la peau (mélanome), les testicules et
la thyroide chez les hommes, et le poumon, les
ovaires, la thyroide, la peau (mélanome) et le
sein chez les femmes.

Analyse

La présente étude est la premiere a ren-
dre compte de la prévalence du cancer au
Québec. Nos résultats montrent que de
1994 a 1999, la prévalence des tumeurs sur
dix ans a diminué pour I’estomac et le pou-
mon chez les hommes et pour I'estomac
et le col de 'utérus chez les femmes, alors
qu'elle a augmenté pour tous les autres
sieges de cancer. La baisse du nombre des
tumeurs prévalentes de’estomac s’explique
par le nombre réduit de nouveaux cas de
ces tumeurs'®. Dans I'ensemble, les résul-
tats indiquent une hausse du nombre des
Québécois qui vivent avec un diagnostic
de cancer. Toutefois, les données sur la
prévalence sur cinq et dix ans indiquent
une baisse pour quelques sieges de can-
cer, comme le poumon, pour lequel on a
observé une diminution chez les hommes,
mais pas chez les femmes.

Cette différence dans les tendances entre
les deux sexes s’explique tres probablement
par la réduction du nombre de fumeurs
chez les hommes'. La baisse de la préva-
lence du cancer de I'utérus est liée a une
diminution du nombre de cas incidents!®.

La prévalence des cas de cancer normali-
sée selon 'age était plus élevée chez les
hommes que chez les femmes, bien que
le nombre total de cas prévalents ait été
plus élevé chez les femmes que chez les
hommes. Deux facteurs expliquent cette
situation. D’une part, le cancer survient
a un age relativement plus jeune chez la
femme, surtout a cause des cancers des
organes génitaux et du sein et, d’autre part,

la population masculine est inférieure en
nombre a la population féminine, en parti-
culier dans les groupes d’age plus avancé
ol surviennent la majorité des cancers.

Bien que le cancer du poumon se situe
au deuxieme rang des tumeurs malignes
les plus fréquentes chez les hommes, il se
place au troisiéme rang en termes de pré-
valence, en raison de la faible probabilité
de survie qui y est associée.

La prévalence étant fondée a la fois sur
I'incidence et la survie, les sieges de cancer
comme le sein, qui sont associés a un fort
taux d’incidence et a une forte probabilité
de survie, ont également une prévalence
élevée.

D’autre part, le dépistage peut influer sur
la prévalence non seulement en raison
des diagnostics de cancers asymptoma-
tiques qui ne seraient pas diagnostiqués
autrement, mais également du fait que
les tumeurs détectées a un stade précoce
sont normalement plus faciles a guérir.
L’ajout des tumeurs asymptomatiques et/
ou précoces au nombre des cas incidents
peut étre particulierement important apres
le début du dépistage'®©s. Par exemple,
I'introduction du test des antigénes pros-
tatiques spécifiques (APS) pour la détec-
tion du cancer de la prostate au début des
années 90 a entrainé un relevement rapide
de la courbe d’incidence, qui s’est par la
suite stabilisée et est revenue a son niveau
prévu lorsque des lignes directrices ont été
publiées. La prévalence du cancer de la
prostate normalisée selon 1'dge au Québec
a suivi cette tendance. Le dépistage du
sein systématique a été mis en ceuvre en
1998 au Québec, mais son impact sur la
prévalence devrait étre plus graduel que
dans le cas du cancer de la prostate car
les services de dépistage du cancer du sein
avaient déja été mis en place progressive-
ment a partir de la fin des années 80". Le
dépistage du cancer permet également de
retirer ou de détruire les tissus précancé-
reux, ce qui contribue a la réduction de
I'incidence et donc de la prévalence de ces
cancers. C’est le cas du cancer cervical et
colorectal.
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TABLEAU 5

Prévalence normalisée selon I'age (population canadienne de 1991) sur cinq ans (pour 100 000 habitants)

des cancers selon le siége et le sexe, Québec (1989-1999)

Sieége du cancer 1989 1990 1991 1992 1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999 CAP*
Hommes
Prostate (185) 3031 3056 3124 3361 3757 4114 419,2  410,0 3905 3599 3344 89-93:6,6/93-99: -6,5
Colorectal (153-154) 212,7 209,55 212,9 2105 209,11 212,3 2112 209,4 204,9 203,6 2052 -04
Poumon (162) 226,6 2238 221,1 213,2 215,8 212,6 204,5 200,6 193,7 189,3 182,2 89-94:-1,3/94-99:-2,9
Vessie (188) 133,8 1339 133,6 1341 137,3 140,9 141,7 139,22 136,5 133,8 131,4  89-95:1,1/95-99:-2,0
Tissus lymphatiques et 88,8 89,3 91,1 88,6 90,0 89,1 88,9 89,7 89,4 90,1 89,3 0,02
hématopoiétiques (200-203)
Rein et autres organes 49,6 51,0 52,0 52,8 51,7 51,6 51,5 499 499 50,4 51,7 -0,1
urinaires non précisés (189)
Lévres, cavité buccale, 65,2 63,3 62,6 58,0 55,5 53,7 50,2 47,7 459 44 42,0 -4,5
pharynx (140-149)
Leucémies (204-208) 4511 45,6 47,3 43,5 40,8 41,0 41,3 39,9 39,2 39,3 394 -1,8
Larynx (161) 49,5 47,0 45,7 43,5 41,3 41,7 42,0 40,8 BY#5 36,4 36,3 29
Estomac (151) 41,6 38,7 40,1 37,5 35,1 35,0 335 335 29,8 29,3 29,0 -3,7
Mélanome (172) 16,4 17,2 17,6 18,8 18,8 19,5 19,8 21,0 21,0 21,5 23,0 31
Cerveau et systéme nerveux 20,2 20,5 21,7 19,4 19,3 209 22,2 22,2 21,9 21,9 20,2 0,6
(191-192)
Testicule (186) 13,4 14,4 16,6 17,4 18,4 18,6 18,7 18,6 19,4 19,6 20,0 89-92: 9,6/92-99: 1,4
Pancréas (157) 20,6 18,4 19,2 18,2 18,2 18,2 18,7 18,0 171 17,9 18,3 -0,8
Thyroide (193) 7,6 7,5 7,4 72 81 8,5 91 9,6 10,4 10,5 11,4 89-92:-1,5/92-99: 6,3
Esophage (150) 10,2 10,7 104 91 91 10,3 9,6 9,6 9,7 9,8 9,5 -0,6
Tous les sieges (140-208)" 13696 13643 13795 13704 14053 14433 14424 14189 13764 13372 13049 89-95:1,1/95-99:-2,8
Femmes
Sein (174) 3711 372,0 376,7 382]1 386,1 390,6 3959 4030 405,6 417,3 4279 14
Colorectal (153-154) 1588 159,0 153,0 1515 1508 151,6 148,8 1443 141,7 1418 1399 -1,3
Poumon (162) 66,6 70,2 75,3 79,4 82,1 85,2 86,7 87,6 88,6 88,8 90,6 89-93:5,6/93-99: 1,2
Corps de l'utérus (182) 76,5 75,9 74,8 74,0 73,6 751 74,6 71,7 71,4 71,8 70,0 -0,8
Tissus lymphatiques et 67,4 68,5 68,9 67,4 67,6 66,5 67,1 66,8 68,3 68,0 66,7 -0,1
hématopoiétiques (200-203)
Ovaires (183) 389 39,0 404 389 42 43,8 45,8 47,3 47,2 46,1 456  89-97:3,0/97-99:-1,7
Thyroide (193) 18,9 19,7 19,6 21,5 229 24,3 26,1 28,3 291 31,1 33,6 89-91: 2,8/91-99: 6,6
Vessie (188) 337 321 33,2 329 335 345 35,3 34,0 33,8 335 335 03
Col de l'utérus (180) 42,4 38,6 B7S) 35,8 349 34,6 34,2 34,0 32,6 314 30,5 2,7
Reins et autres organes 28,0 28,6 29,4 28,5 28,0 27,2 27,9 27,7 27,0 27,4 28,1 -0,4
urinaires non précisés (189)
Mélanome (172) 17,0 17,5 18,4 18,6 19,0 20,4 20,9 21,7 21,2 22,0 22,4  89-96:3,5/96-99: 1,3
Leucémies (204-208) 27,5 28,0 271 271 26,5 26,1 26,0 24,4 24,3 239 25,6 -1,4
Lévres, cavité buccale, 18,0 17,7 17,4 16,5 16,3 16,9 15,9 15,6 15,8 16,3 16,1 89-96: -1,9/96-99: 1,3
pharynx (140-149)
Cerveau et systéme nerveux 14,7 14,7 14,8 14,2 14,6 15,1 15,8 17,2 17,3 17,1 15,5 1,6
(191-192)
Estomac (151) 19,8 19,2 18,1 17,3 16,6 15,9 15,4 14,3 14,0 13,9 13,7 89-97:-4,4/97-99:-1,0
Pancréas (157) 13,4 13,6 13,7 12,9 12,4 13,5 12,3 131 13,8 13,9 12,8 -0,03
Larynx (161) 8,6 9,0 9,6 8,8 8,6 8,3 8,0 8,1 8,0 7,6 7,33 -2,
Esophage (150) 2,5 32 32 33 32 32 2,9 3,0 2,7 31 3,0 -0,1
Tous les sieges (140-208)" 10859 10881 10910 10866 10935 11054 1111,8 1112,7 11124 11252 11316 -0,43

*

Les années sont indiquées comme suit : p. ex., 1989 a 1993 = 89-93.

T A Pexclusion du cancer de la peau autre que le mélanome (CIM-9 173) et des siéges non précisé (CIM-9 196 a 199).
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CPA : changement de pourcentage annuel. Sauf indications contraires, les CPA ont été calculés pour 1989 a 1999.
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TABLEAU 6
Prévalence normalisée selon I'age (population canadienne de 1991) sur dix ans (pour 100 000 habitants)
des cancers selon le siége et le sexe, Québec (1994-1999)

Siege du cancer 1994 1995 1996 1997 1998 1999 CAP*
Hommes
Prostate (185) 564,8 579,8 581,0 580,5 5799 582,9 04
Colorectal (153-154) 3201 319,0 319,4 3145 311,6 314,5 -0,5
Poumon (162) 2789 270,3 2635 2542 249,0 240,8 -2,9
Vessie (188) 2232 2252 224,0 221,2 219,6 219,5 -0,5
Tissus lymphatiques et hématopoiétiques (200-203) 134,5 134,5 136,1 136,1 135,7 136,2 0,3
Rein et autres organes urinaires non précisés (189) 80,5 81,1 81,6 81,2 81,3 81,7 0,2
Levres, cavité buccale, pharynx (140-149) 85,0 80,6 78,1 74,7 71,2 68,1 -4,3
Larynx (161) 70,6 68,9 67,5 62,9 60,4 60,7 -34
Leucémies (204-208) 59,5 59,6 59,3 57,9 57,2 57,2 =110
Estomac (151) 50,0 48,2 47,7 431 41,8 41,0 -4,3
Testicule (186) 30,6 31,8 33,4 35,2 36,4 37,0 4,2
Mélanome (172) 29,7 30,7 32,5 33,0 33,9 35,8 BY/
Cerveau et systéme nerveux (191-192) 30,1 31,3 31,8 31,2 31,4 30,1 -0,1
Pancréas (157) 22,9 23,0 22,0 20,4 21,3 21,6 -1,6
Thyroide (193) 14,3 14,8 15,3 16,0 16,9 18,1 49
Esophage ( 150) 12,7 12,0 12,1 11,9 12,0 12,0 -0,8
Tous les sieges (140-208)" 20953 21006 20952 20629 20483 2 046,5 -0,6
Femmes
Sein (174) 626,7 634,8 649,7 658,3 675,7 692,5 2,0
Colorectal (153-154) 237,2 232,8 2271 222,8 222,6 220,9 -1,4
Corps de l'utérus (182) 130,9 130,5 127,1 125,6 125,5 124,7 =l
Poumon (162) 107,0 108,8 111,6 113,3 115,8 119,3 2,2
Tissus lymphatiques et hématopoiétiques (200-203) 103,0 104,1 103,8 105,3 105,2 104,6 0,3
Ovaires (183) 64,7 66,7 68,9 684 69,2 70,2 15
Vessie (188) 56,8 56,3 55,6 55,0 55,3 55,9 -0,4
Col de I'utérus (180) 64,2 61,4 60,1 58,0 56,4 Bi55 -2,9
Thyroide (193) 40,0 4204 45,0 47,4 50,7 54,6 6,4
Rein et autres organes urinaires non précisés (189) 44,8 45,7 46,1 45,0 45,0 451 -0,1
Leucémies (204-208) 38,8 38,8 38,2 381 37,2 38,6 -0,5
Mélanome (172) 331 33,9 B5i5 35,0 36,2 37,5 2,3
Levres, cavité buccale, pharynx (140-149) 27,3 25,9 25,4 25,6 26,1 26,1 -0,5
Cerveau et systéme nerveux (191-192) 22,4 23,0 24,5 24,9 25,2 24,1 19
Estomac (151) 23,8 22,6 21,1 20,4 19,8 19,4 -4,0
Pancréas (157) 16,6 15,5 16,2 16,5 16,5 15,4 -0,5
Larynx (161) 13,8 13,7 13,9 13,6 13,2 129 =11,3)
Esophage (150) 3,9 3,6 3,7 3,4 3,7 3,8 -0,4
Tous les sieges (140-208)" 17411 1744,8 17564 17578 1780,1 17995 0,7

*

CPA : changement de pourcentage annuel de pourcentage. Sauf indications contraires, les CPA ont été calculés pour 1994 a 1999.

T A Pexclusion du cancer de la peau autre que le mélanome (CIM-9 173) et des siéges non précisés (CIM-9 196 a 199).
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En raison du baby boom qui a suivi la
Deuxiéme Guerre mondiale, de Iallon-
gement de l'espérance de vie et de la
hausse qui s’ensuit du nombre de person-
nes agées, on devrait constater une aug-
mentation constante des cas prévalents de
cancer au Québec pendant les 20 a 30 pro-
chaines années. Cette hausse sera aggra-
vée par 'amélioration des traitements et la
détection précoce d'un plus grand nombre
de types de cancers. Cette situation susci-
tera une demande de services sociaux et
de santé dont les planificateurs doivent
tenir compte. Mais il est important de faire
preuve de prudence dans linterprétation
des résultats actuels.

Une hausse de la prévalence pourrait étre
associée a une hausse de I'incidence ou de
I'amélioration de la survie. Une hausse de
la prévalence surtout associée a une haus-
se de I'incidence en dehors du contexte du
dépistage serait une indication de lacunes
inquiétantes dans la lutte contre le cancer.
Par contre, si la hausse de la prévalence
est surtout associée a une prolongation
de la période de survie, la lutte sera en
voie d’étre gagnée. Mais quelle que soit la
cause, une hausse de la prévalence signifie
une plus grande demande de services de
santé. Du fait d'une meilleure espérance de
vie, la prévalence du cancer est également
en augmentation et contribue au fardeau
sociéconomique®.

L’interprétation de la prévalence suppose
que le cancer est irréversible et permanent
pendant une période de cing ou dix ans et
que les personnes qui en sont affectées ont
donc besoin de plus de services de santé
que la population en général pendant
toute cette période, que ce soit pour des
traitements spécialisés, la détection de
métastases ou la surveillance des récidi-
ves. Ces personnes peuvent également voir
leurs capacités réduites de facon plus ou
moins permanente et avoir besoin de
services de réadaptation ou d’une aide
psychologique. Mais l'intensité des servi-
ces peut varier considérablement selon la
nature du cancer, le stade de la tumeur et
le temps écoulé depuis le diagnostic. La
prévalence repose sur un regroupement
hétérogene d’individus atteints de diffé-
rents types de cancers, dont certains ont
recu leur diagnostic récemment et sont en
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traitement actif alors que d’autres peuvent
connaitre une rémission durable ou méme
étre considérés comme guéris. Selon Micheli
et coll.?, les deux premieres années qui
suivent le diagnostic de cancer sont une
période de traitement et de rétablissement
des effets secondaires des traitements. Les
trois années suivantes sont une période de
fort risque de récidive et de surveillance
intense. Au cours des cing années suivantes,
la probabilité de récidive est plus faible et un
grand nombre de personnes peuvent étre
considérées comme guéries, bien qu'une
surveillance soit généralement recom-
mandée. Ces facteurs doivent étre pris en
compte dans la planification de la gestion
des ressources. La prévalence sur cing ans
est sans doute la mesure la plus impor-
tante car elle comprend les personnes qui
suivent un traitement primaire et qui souf-
frent le plus des effets du traitement. Sur le
plan des soins de santé, ils représentent les
cancéreux les plus susceptibles d’imposer
une forte demande sur le systéme.

L’incidence et les déces sont des éléments
fondamentaux du calcul de la prévalence, et
la qualité de ces mesures aura une influence
directe sur I'exactitude des données de pré-
valence. Une étude récente sur 'exhaustivité
de la déclaration des cas réalisée par le
Fichier des tumeurs du Québec (FiTQ) a
montré que 92 % de tous les cas de can-
cer confirmés histopathologiquement sont
déclarés au FiTQ%. Cependant, on a observé
une sous-déclaration importante des cancers
de la prostate (67 %), de la vessie (86 %)
et du mélanome cutané (65 %) au FiTQ; du
fait que le taux de survie a long terme pour
ces cancers est relativement élevé, il est rai-
sonnable de penser que leur prévalence a été
largement sous-estimée.

Les cancers de siege ou de nature non pré-
cisés (CIM-9 196 a 199) représentaient pres
de 3 % du nombre annuel des nouveaux
cas invasifs (CIM-9 140 a 208, a I’exclusion
de 173) au Québec’®. Bien qu’il s’agisse
de tumeurs malignes de siéges secondai-
res ou non précisés, elles nécessitent des
soins qui entrainent des cofts directs et
indirects.

Le cancer de la peau autre que le méla-
nome (Autres tumeurs malignes de la

peau, CIM-9 173) a été exclu de I'analyse,
car il est rarement déclaré au Fichier des
tumeurs du Québec. En 2005, le nombre
des nouveaux cas était estimé a 78 000 au
Canada'® et a environ 18 250 au Québec.
Méme s'ils ne nécessitent pas normale-
ment une hospitalisation ou une chirurgie
de jour et sont considérés comme des can-
cers a faible cofit, leur nombre est élevé et
ils devraient étre pris en compte.
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Validité des certificats de déces et de mortinaissance
et des sommaires des congés de I'hopital pour
I'identification des anomalies du tube neural dans

la ville de Québec

Fassiatou Tairou, Philippe De Wals et Adrien Bastide

Résumé

Cette étude visait 1) a évaluer la validité de différentes bases de données aux fins de
Uidentification des cas d’anomalies du tube neural (ATN) dans la population et 2) a
examiner Uévolution dans le temps du taux d’ATN ainsi que les répercussions du dia-
gnostic prénatal sur les grossesses suivies dans un hopital de soins tertiaires de la ville
de Québec, au Canada, de 1993 a 2002. Les certificats de déces des nourrissons et de
mortinaissance sont des sources tres fiables pour Uidentification des cas d’ATN, mais la
sensibilité globale de cette source est faible (13 %). MedEcho présente une trés bonne
sensibilité (92 %), mais la base de données comporte beaucoup d’erreurs de codage, et
certaines catégories diagnostiques sont imprécises. Le taux moyen de prévalence des ATN
était de 6,5/1 000 naissances pendant toute la période étudiée, passant de 12,2/1 000 en
1993 a 3,9/1 000 en 2002. Dans Uensemble, 78,6 % des cas d’ATN ont été diagnostiqués
pendant la grossesse, et il y a eu interruption de grossesse dans 52,6 % des cas. Ces
deux proportions sont demeurées stables au cours des années étudiées. Pour conclure,
le recours combiné aux sommaires des congés de U’hopital et aux certificats de déces de
nourrissons et de mortinaissance constitue une méthode tres sensible d’identification
des cas d’ATN, notamment des interruptions de grossesse, mais il doit étre assorti d’un
examen des dossiers médicaux permettant d’exclure les erreurs de codage et de faire la
lumiere sur les catégories diagnostiques impréecises.

Mots clés : anomalies du tube neural, base de données, diagnostic prénatal, validite,
surveillance

tives de la province : les certificats de
mortinaissance (CM) et les certificats de
déces de nourrissons (CDN), ainsi que
les sommaires informatisés des congés
de I'hopital (MedEcho)®. Dans la ville de
Québec, on a eu accés a une autre source
d’information, a savoir, les résultats infor-
matisés des échographies prénatales (Res-
Echo) pratiquées a ’Hopital Saint-Francois
d’Assise. La présente étude avait pour
objectif d’évaluer la validité de diverses
sources pour l'identification des cas d’ATN
et d’examiner I'évolution, dans le temps,
des tendances des taux d’ATN ainsi que les
répercussions du diagnostic prénatal sur
les grossesses suivies dans cet hopital de
soins tertiaires entre 1993 et 2002.

Introduction

Au Canada, des recommandations relatives
a 'emploi de suppléments d’acide folique
par les femmes envisageant une grossesse
ou en age de procréer ont été émises en
1993-1994 par Santé Canada, la Société des
obstétriciens et gynécologues du Canada
et le groupe de travail canadien sur I’exa-
men médical périodique'=. L’enrichissement
en acide folique d’'une grande variété de
produits céréaliers est devenu obligatoire
en 1998 Dans la province de Québec, la
premiere évaluation de l'incidence de ce
programme sur I’épidémiologie des ano-
malies du tube neural (ATN) a été réalisée
a laide de bases de données administra-

Méthode

La population étudiée comprenait les
naissances vivantes, les mortinaissances
et les interruptions de grossesse pour
anomalie feetale a 'HoOpital Saint-Francois
d’Assise, entre la fin de 1992 et 2002. Les
cas d’ATN ont été classés selon la nomen-
clature proposée par Nevin et Weatherall®.
Les trois principales catégories étaient
I'anencéphalie (y compris le cranio-rachis-
chisis et I'iniencéphalie), le spina bifida ou
la méningomyélocele, et I'encéphalocele
(y compris I'exencéphalie). Le spina bifi-
da occulta et la lipoméningocele sacrée
ont été exclus. Le spina bifida occulta
est une anomalie courante qui n’est pas
diagnostiquée pendant la période néona-
tale®. On pense que la lipomyéloméningo-
cele est embryologiquement distincte de la
(myélo)méningocele. Il semble que I'acide
folique ne permette pas de la prévenir’.

Les enregistrements de MedEcho compre-
nant un code de diagnostic principal ou
secondaire correspondant a une ATN ont
été repérés pour la période allant de juillet
1992 a mars 2002. La neuvieme révision de
la Classification internationale des maladies
(CIM-9) était utilisée au cours de la période
étudiée, et les codes pertinents concernaient
les anomalies du tube neural chez les nour-
rissons (CIM-9 : 740.0 a 742.0) et les femmes
dont le feetus présentait une malformation
du systeme nerveux central (CIM-9 : 655.0).
Pour les besoins des certificats de déces de
nourrissons et de mortinaissance, la dixieme
révision de la Classification internationale
des maladies (CIM-10) a été adoptée en 2000.
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On a parcouru les bases de données provincia-
les, a la recherche d’enregistrements portant
un code relatif a 'anencéphalie (CIM-9 : 740;
CIM-10 : Q00), au spina bifida (CIM-9 : 741;
CIM-10: Q05), ou a I'encéphalocele (CIM-9 :
742.0; CIM-10 : QO1). Un registre produit par
Res-Echo, un systéeme informatisé servant a
enregistrer les résultats d’échographies pré-
natales a I'Hopital Saint-Frangois d’Assise,
a permis d’obtenir une liste de femmes
enceintes ayant subi une échographie met-
tant en évidence une anomalie du systeme
nerveux central chez le foetus. On a repéré
les dossiers de I'hopital et passé en revue les
observations médicales afin de vérifier tous
les diagnostics.

L’Hopital Saint-Francois d’Assise a fourni
les dénominateurs applicables aux nais-
sances vivantes et aux mortinaissances.
Comme une forte proportion de grossesses
touchées par une ATN ont été interrom-
pues, afin d’éviter un biais dii a la clas-
sification dans le calcul de la prévalence
annuelle, on a déterminé une date de nais-
sance théorique pour chaque cas d’ATN, en
partant du principe que la période de gestation
est de 40 semaines (date de la naissance/de
I'avortement moins la période de gestation
en semaines plus 40 semaines). La valeur
prédictive positive (VPP) d’une source
ou d'un code de diagnostic a été définie
comme la proportion d’enregistrements
qui étaient des cas réels d’ATN. La relative
sensibilité d’'une source ou d'un code de
diagnostic a été définie comme la propor-
tion de cas d’ATN repérés a 'aide de cette
source ou de ce code de diagnostic pré-
cis, par rapport au nombre de total de cas
d’ATN repérés a I'aide de I'ensemble des
sources et des codes.

Les données ont été analysées a I'aide du
logiciel SAS®. Une méthode exacte a été
utilisée pour le calcul des taux de préva-
lence et de leur intervalle de confiance a
95 %. On a fait appel au test de Cochrane-
Armitage pour évaluer les tendances rela-
tives aux taux, le seuil de signification
statistique étant fixé a 5 %. Le proto-
cole d’étude a été approuvé par le Comité
d’éthique de la recherche du Centre hos-
pitalier universitaire de Québec, et I'acces
aux bases de données provinciales a été
autorisé par la Commission d’acces a
Iinformation du Québec.
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Résultats

Validation des sources

Les registres provinciaux de déces ont per-
mis de repérer 14 déceés de nourrissons et
8 mortinaissances associés a un diagnostic
d’ATN a I'Hopital Saint-Francois d’Assise.
Il ressort d’'un examen des dossiers médi-
caux que la principale cause de déces était
exacte dans tous les cas; la VPP était donc
de 100 %.

Le fichier MedEcho contenait 235 enre-
gistrements indiquant qu'une mere avait
eu un feetus atteint d'une malformation
du systéme nerveux central. Les enregis-
trements en double ayant été éliminés, on
s’est retrouvé avec 178 meres. Une gros-
sesse touchée par une ATN a été confirmée
dans 99 cas; une autre anomalie du sys-
teme nerveux central était présente dans
62 cas; une malformation d’'un autre sys-
teme ou organe, dans 10 cas, et une autre
affection n’a pas été considérée comme
une anomalie congénitale dans les sept
autres cas. La VPP du code 655.0 de la
CIM-9 était de 90 % (161/178) pour toute
malformation du systéme nerveux central
et de 56 % (99/178) pour les ATN.

Le fichier MedEcho contenait 41 enregis-
trements concernant des nourrissons de
moins d'un an ayant recu un diagnostic
d’ATN. Le code était inexact dans cing
cas : une autre malformation du systeme

nerveux central était présente dans quatre
cas, et une anomalie congénitale d’un autre
organe, dans le cinquieme cas. Ainsi, la
VPP des codes 740.0 a 742.0 de la CIM-9 était
de 88 % (36/41). Dans le fichier MedEcho,
24 cas d’ATN ont été repérés aussi bien
dans l'enregistrement concernant la mere
que dans celui concernant le nourrisson.

Le fichier Res-Echo de I'Hopital Saint-
Francois d’Assise nous a permis de repé-
rer 133 femmes enceintes dont le dossier
informatisé faisait état d'une anomalie du
systeme nerveux central. Dans cing cas,
on n'a pu trouver les dossiers médicaux.
C’est pourquoi notre examen a porté sur
128 cas : 79 correspondaient a la défini-
tion de ’ATN et 49 ne correspondaient pas
(une autre anomalie du systeme nerveux
central était présente dans 19 cas, une
malformation congénitale d’'un autre sys-
teme ou organe, dans 15 cas et un autre
probleme fcetal non considéré comme une
malformation congénitale, dans les 15 autres
cas). Ainsi, la VPP de cette source, a I'égard
de 'ATN, était de 62 % (79/128).

En regroupant les diverses sources
d’information, on a pu repérer au total
173 cas d’ATN (tableau 1). La sensibi-
lité relative des diverses sources pour la
détermination des cas d’ATN était comme
suit : certificats de déces et de mortinais-
sance - 13 % (22/173), MedEcho - 92 %
(159/173) et Res-Echo -46 % (79/173).

TABLEAU 1
Répartition des cas d'anomalie du tube neural (ATN) selon la source utilisée a
I'Hépital Saint-Francois d’Assise (ville de Québec)

Source
Certificats de
déces et de Nombre
mortinaissance MedEcho! Res-Echo? de cas % du total

+ + + 22 12,7
aF + = 0 0,0
+ - 0 0,0
- + 43 24,9
+ - - 0 0,0
= + = 94 54,3
- = + 14 8,1

Toutes les sources 173 100,0

+ Le cas a été déterminé par la source.

' Base de données informatisée sur les congés de I'hopital de la province du Québec.

2 Résultats informatisés des échographies prénatales pratiquées a 'Hopital Saint-Frangois d'Assise.
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TABLEAU 2

Prévalence des anomalies du tube neural (ATN) a I'Hopital Saint-Francois d’Assise
(ville de Québec) selon l'issue de la grossesse (1992-2002)

Année
Toutes les
années
1992' 1993 1994 1995 1996 1997 1998 1999 2000 2001 2002 réunies

Nombre de = 2182 2161 2173 2003 3435 3300 3066 2908 2437 2545 26 210
naissances vivantes
Anencéphalie 0 2 1 2 0 0 1 0 0
Encéphalocele 0 2 1 2 3 0 0 0 0
Spina bifida 0 10 5 7 7 2 1 7 1 2 51
Toutes les ATN 0 10 9 9 11 12 5 1 8 1 2 68
Proportion/1 000 = 4,6 4,2 4,1 55 35 15 0,3 2,7 04 0,8 24
Nombre de = 22 22 21 15 27 31 16 24 18 24 220
mortinaissances
Anencéphalie 0 1 1 0 1 0 2 1 1 1 0 8
Encéphalocele 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0
Spina bifida 0 2 0 0 0 2 0 1 0 0 0 5
Toutes les ATN 0 3 1 0 2 2 2 2 1 1 0 14
Proportion/1 000 = 136,4 45,5 0 133,3 74,1 64,6 125,0 41,7 55,6 0,0 59,3
Nombre dinterruptions
de grossesse
Anencéphalie 1 4 3 4 1 2 0 4 27
Encéphalocéle 0 0 0 2 0 0 2 8
Spina bifida 4 7 2 8 5 5 4 3 2 56
Toutes les ATN 5 14 5 13 9 10 8 6 3 10 8 91
Nombre total de = 2204 2183 2194 2018 3462 3331 3082 2932 2455 2569 26 430
naissances
Toutes les ATN 5 27 15 22 22 24 15 9 12 12 10 173
Proportion/1 000 = 12,2 6,9 10,0 10,9 6,9 4,5 2,9 4,1 4,9 39 6,5

! La détermination des cas d’ATN en 1992 était incomplete et les proportions n’ont pas été calculées.

Tous les cas d’ATN identifiés dans les
certificats de déces et de mortinaissance
ont aussi été trouvés dans MedEcho. La
majorité des 14 cas d’ATN dont les CM/
les CDN et MedEcho n’avaient pas rendu
compte étaient des interruptions de gros-
sesse pour des raisons médicales (trois cas
d’anencéphalie, deux cas d’encéphalocele
et six cas de spina bifida). Deux mortinais-
sances avaient aussi été omises (un cas
d’anencéphalie et un cas d’encéphalocele),
et une naissance vivante touchée par le
spina bifida n’avait pas été repérée.

Prévalence des ATN

Lidentification des cas d’ATN dont la
date prévue de la naissance était en 1992
n’étant pas complete les taux n’ont pas été
fournis pour cette année. Lorsque I'analyse
de données se limite aux cas ou la date
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prévue de la naissance se situait entre le
1¢ janvier 1993 et le 31 décembre 2002,
168 cas d’ATN ont été repérés : 68 nais-
sances vivantes, 14 mortinaissances et 86
interruptions de grossesse (tableau 2). Au
cours de cette période, 26 210 naissances
vivantes et 220 mortinaissances ont été
enregistrées a I'Hopital Saint-Frangois
d’Assise. De maniere générale, on a obser-
vé une tendance a la baisse du nombre
de naissances, sauf en 1997, ot il y a eu
une hausse soudaine. En ce qui concerne
la fréquence absolue des ATN, on constate
qu'un déclin s’est amorcé en 1998, s’est
poursuivi en 1999 et s’est ensuite stabilisé.
Sous le double effet de I'augmentation du
nombre total de naissances en 1997 et de
la diminution du nombre de cas d’ATN en
1998, on a commencé a observer un net
fléchissement de la prévalence totale en

1997, tendance qui s’est stabilisée a comp-
ter de 1998.

Si nous examinons visuellement la tendan-
ce a long terme qui se dégage de deux ou
trois sources d’information (figure 1), nous
parvenons a la méme conclusion, soit une
tendance a la baisse de la prévalence des
cas d’ATN, amorcée en 1997, qui a été sui-
vie d’une stabilisation.

Diagnostic prénatal et interruption
volontaire de grossesse

Des 173 cas d’ATN vérifiés dans le cadre de
cette étude, 136 avaient été diagnostiqués
pendant la période prénatale (78,6 %). Le
diagnostic primaire avait été posé apres
une échographie dans 92 cas, et apres une
amniocentese dans les trois autres. Aucune
information n’a pu étre obtenue au sujet
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FIGURE 1
Prévalence totale des cas d’ATN selon le nombre de sources d'information*
a I'Hépital Saint-Francois d’Assise dans la ville de Québec (1993-2002)
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* Deux sources = certificat de déces de nourrissons et de mortinaissance + MedEcho
Trois sources = certificat de déces de nourrissons et de mortinaissance + MedEcho + Res-Echo

des 41 autres cas. La proportion de cas
ayant fait I'objet d'un diagnostic prénatal
était de 91 % (40/44) pour 'anencéphalie,
de 76 % (85/112) pour le spina bifida et
de 65 % (11/17) pour lencéphalocele.
Aucune tendance significative ne s’est
dégagée de ces pourcentages entre 1993
et 2002. Dans 'ensemble, 52,6 % (91/173)
des grossesses touchées par une ATN
ont abouti a une interruption volontaire
de grossesse. Les proportions étaient de
61,4 % (27/44) pour l'anencéphalie, de
50 % (56/112) pour le spina bifida et de
47 % (8/17) pour I'encéphalocele. Aucune
tendance significative ne s’est dégagée de
ces pourcentages entre 1993 et 2002.

Analyse

Les certificats de déceés et de mortinaissan-
ce sont des sources extrémement fiables
pour la détermination des cas d’ATN, mais
la sensibilité globale de cette méthode
est faible (13 %). En effet, les cas d’ATN
parmi les interruptions de grossesse et les
nourrissons vivants ne sont pas signalés.
Par contre, la base de données médico-
administrative, MedEcho, présente une
trés bonne sensibilité (92 %), mais sa
valeur prédictive laisse a désirer. Elle repo-
se sur la catégorie diagnostique 655.0 de
la CIM-9, qui englobe toutes les anomalies
du systéeme nerveux central touchant le
feetus, mais la base de données contient
malheureusement de nombreuses erreurs
de codage. C'est pourquoi une analyse
valide de I’épidémiologie des ATN fondée
sur des sommaires de congés de I'hopital
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doit comprendre un examen complémen-
taire des dossiers médicaux. Dans I'état
actuel des choses, le Systeme canadien de
surveillance des anomalies congénitales
fait uniquement appel a cette source, et les
dossiers de I’hopital ne sont pas systémati-
quement examinés’.

Au cours des années visées par notre
étude, I'Hopital Saint-Francois d’Assise a
joué le role de centre de référence pour les
grossesses a haut risque dans la région de
Québec. En 1996-1997, quatre maternités
ont été fermées dans la ville de Québec,
de sorte qu’'une plus forte proportion de
grossesses a faible risque ont été adressées
4 I'Hopital Saint-Francois d’Assise. A la
méme époque, la décision d’enrichir cer-
tains aliments a été appliquée au Canada.
Il est impossible, dans la présente étude,
de distinguer les effets de ces deux facteurs
sur la baisse observée de la prévalence des
cas d’ATN. Il faudrait entreprendre des
études basées sur les populations définiés
de facon géographique et non pas sur
des clienteles hospitaliéres, pour mesurer
Iincidence de I'enrichissement des ali-
ments en acide folique sur I'épidémiologie
des ATN. Selon des études de ce type,
réalisées a Terre-Neuve-et-Labrador™ et en
Nouvelle-Ecosse!, la prévalence des ATN,
apreés la mise en ceuvre de la politique
relative a l'enrichissement des aliments,
est tombée de 78 a 54 %.

L’'idée des échographies prénatales a
été introduite au Canada au début des
années 70, et cette pratique est devenue

systématique au milieu des années 80. En
1994, la Société des obstétriciens et gyné-
cologues du Canada a recommandé que
I'on procéde a un examen entre la 16° et
la 20° semaine de gestation pour détecter
d’éventuelles malformations'>. Dans des
conditions idéales, I'échographie préna-
tale s’est avérée extrémement sensible
(97 %) et spécifique (100 %) pour le
diagnostic des ATN dans les grossesses a
haut risque’. Les résultats pourraient étre
différents dans le cadre d'un programme
de dépistage systématique. Parmi des gros-
sesses non sélectionnées dans 11 régions
d’Europe, 96 % des cas d’anencéphalie ont
été détectés pendant la période prénatale,
mais en ce qui concerne le spina bifida,
la proportion n’était que de 68 %'*. Dans
une étude réalisée en 1992 dans la région
de I'Estrie-Montérégie, au Québec, tous
les cas d’anencéphalie et d’encéphalocele
ont été détectés pendant la période préna-
tale et il y a eu interruption de grossesse,
mais 60 % des lésions médullaires n’ont
pas fait I'objet d'un diagnostic prénatal’.
A I'Hoépital Saint-Frangois d’Assise, 79 %
des cas d’ATN ont été détectés pendant la
période prénatale et il y a eu interruption
de grossesse dans 53 % des cas au cours
de la période allant de 1993 a 2002. Les
auteurs de cette étude n’ont pas tenté de
déterminer pourquoi un si grand nombre
de cas d’ATN n’ont pas été détectés pen-
dant la période prénatale, ni pourquoi ils
ont été détectés par la suite. Cette question
pourrait étre explorée dans le cadre d’'une
prochaine étude de contrdle de la qualité.

Conclusion

Le recours combiné aux sommaires des
congés de I'hopital et aux certificats de
déces de nourrissons et de mortinais-
sance constitue une méthode tres sensible
de détermination des cas d’ATN dans la
population, mais il doit étre assorti d’'un
examen des dossiers médicaux permettant
d’exclure les erreurs de codage et de faire
la lumiere sur les catégories diagnostiques
imprécises. Au cours de la période de 1993
a 2002, la proportion de cas d’ATN ayant
fait 'objet d'un diagnostic prénatal et abou-
ti a une interruption de grossesse n’a appa-
remment pas augmenté. Une vaste étude
en population est en cours de réalisation
au Québec. Elle repose sur des sommaires
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de congés de I'hopital et des certificats de
déces de nourrissons et de mortinaissan-
ce ainsi que sur un examen des dossiers
médicaux. L’objectif visé consiste a éva-
luer l'incidence réelle de 'enrichissement
des aliments en acide folique.
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Epidémiologie du carcinome hépatocellulaire au
Canada, 1995 : Analyse de certificats de déces

Susie EISaadany et Antonio Giulivi

Résumé

Les décés consécutifs a un carcinome hépatocellulaire (CHC), enregistrés au Canada en
1995, ont fait Uobjet d’une analyse descriptive. Les cas (CIM-9 155.0) ont été repérés au
moyen du fichier annuel sur la mortalité de Statistique Canada. Les taux de mortalité
ajustés selon ’age ont été calculés en fonction de l’dge, du sexe et de la province. Les
causes et affections antérieures ayant entrainé le déces, mentionnées dans le certificat de
déces, y compris les hépatites virales et la cirrhose, ont été examinées, de méme que les
données sur le lieu de naissance. Les 403 cas repérés se sont traduits par des taux annuels
de mortalité normalisés selon I’dge de 2,11 déces et 0,64 décés pour 100 000 personnes
chez les hommes et chez les femmes, respectivement. L'dge moyen au moment du déces
était de 65,5 ans, le ratio hommes-femmes étant d’environ 3:1. Par rapport aux taux
normalisés selon ’dge applicables au Canada comme lieu de naissance, soit de 0,96 pour
100 000 (IC a 95 % : 0,84 - 1,10), les taux étaient significativement plus élevés dans le
cas de UEurope (1,72; ICa 95 % : 1,37 - 2,28) et de l'Asie (5,17; IC-95 % : 4,11 - 6,44)
comme lieux de naissance; ils étaient non significativement élevés dans le cas de tous les
autres pays (1,54; IC a 95 % : 0,94 - 2,39). En tout, d’apres les signalements, 60 patients
(15 %) auraient souffert d’une hépatite virale; les éléments d’information fournis a
légard des autres cas n’étaient pas suffisants. Dans Uensemble de la population, selon
les données fournies, 8,7 % auraient été atteints d’une hépatite B virale, et 5,2 %, d’une
hépatite C virale. Des données sur la cirrhose ont été fournies a l’égard de 103 (26 %)
des cas. La plus forte proportion de ces cas (45 %) avaient présenté une cirrhose de type
inconnu, alors que 23 (22 %) avaient souffert d’une cirrhose due a ’alcool. La prévalence
des causes antérieures était légerement plus faible que celle signalée précédemment, et
on pourrait considérer qu’il s’agit d’estimations minimales, puisque les renseignements
fournis a I’égard de plus de 50 % des déces étaient insuffisants.

Mots clés : carcinome hépatocellulaire, certificats de déces, cirrhose du foie, hépatite B,
hépatite C

Introduction

Le carcinome hépatocellulaire (CHC) est
une affection maligne répandue dans le
monde. Il arrive au cinquieme rang des
formes de cancer les plus courantes, soit
de cinq a six pour cent de tous les can-
cers nouvellement diagnostiqués chez les
deux sexes’. Le taux global d’incidence du
CHC varie considérablement d’une région
géographique, d'un groupe ethnique et
d'un sexe a l'autre’. Les variations entre
les pays méritent d’étre signalées, les taux
étant faibles en Amérique du Nord, dans

le nord de I'Europe, en Amérique latine et
en Inde, et élevés en Asie orientale et dans
le Sud-Est asiatique ainsi qu’en Afrique
subsaharienne. Des taux intermédiaires
sont signalés dans des régions adjacen-
tes a des zones a risque élevé et dans le
sud de I’Europe!. Indépendamment de la
race et du secteur géographique, les taux
sont environ trois fois plus élevés chez les
hommes que chez les femmes. Les taux
d’incidence du cancer du foie au Canada,
estimés a partir de la population type mon-
diale, ont été signalés dans la base de don-
nées Globocan 2002 par le Centre interna-

tional de recherche sur le cancer (CIRC),
soit 4,0 et 1,4 pour 100 000, chez les hom-
mes et chez les femmes, respectivement.
Les taux correspondants en Asie orientale,
s’élevaient a 36,9 et 13,4 et a 27,8 et 13,4
en Afrique centrale, chez les hommes et
chez les femmes, respectivement®. Au
cours de la période de 1992 a 2001, le taux
annuel moyen d’incidence du CHC au
Canada a varié de 3,7 % chez les hommes
et de 1,8 % chez les femmes?.

L’infection chronique par le virus de
I'hépatite B (VHB) est de loin le principal fac-
teur de risque du carcinome hépatocellulaire
chez 'humain. On estime a 80 % la propor-
tion de cas de CHC qui sont étiologiquement
associés au VHB, a I’échelle mondiale?. Dans
les pays développés, on observe une corré-
lation entre la prévalence de l'infection par
le virus de I'hépatite C (VHC) et les taux
d’incidence du CHC et de mortalité associée
a cette affection®. L’exposition alimentaire
aux aflatoxines, la consommation excessive
d’alcool, le tabagisme, le recours aux contra-
ceptifs oraux chez la femme et aux androge-
nes chez les hommes et I’hématochromatose
primaire sont également des facteurs de
risque du CHC, mais ils jouent un role
relativement limité dans la survenue de la
maladie®.

Comme les données types de I'état civil
n’indiquent que la cause initiale du déces
et ne nous renseignent nullement sur
I'infection par le VHB ni sur les autres
facteurs de risque ni sur les causes anté-
rieures, comme le lieu de naissance, nous
avons procédé a une analyse épidémiolo-
gique du carcinome hépatocellulaire au
Canada a la lumiere d’autres renseigne-
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ments liés a l'enregistrement des déces.
Les affections et causes antérieures, ayant
mené au déces, mentionnées dans le cer-
tificat médical de déces ont été examinées
par Statistique Canada, l'idée étant de
déterminer les causes antérieures connues
du carcinome hépatocellulaire, comme le
type de cirrhose, I’'alcoolisme et I'hépatite
virale.

Méthodologie

L’année 1995 a été choisie aux fins de
cette analyse puisqu’il s’agissait de 'année
la plus récente pour laquelle des données
étaient disponibles au moment de la saisie
d’'information sur les causes initiales et les
causes contributives du déces, signalées
dans le certificat de déces. Ce complément
d’information ne figure pas dans le fichier
annuel canadien sur la mortalité. Dans le
cas des déces pour lesquels le code 155.0
de la CIM-9 était indiqué comme la cause
initiale’, les données auxquelles les regis-
tres de décés ne donnent généralement
pas acces ont été extraites manuellement
par Statistique Canada, et versées dans
un ensemble de données SAS. On a passé
en revue les causes antérieures de déces
et d’autres affections importantes ayant
entrainé le décés, mentionnées dans le
certificat de déces, afin de repérer les men-
tions « hépatite virale » et « cirrhose ». On a
calculé les taux de mortalité normalisés selon
I'age pour 100 000 personnes a l'aide de la
méthode directe, par groupe d’age de cing
ans et a partir des données sur la popu-
lation canadienne de 19918. On a recueilli
des données sur I'age, le sexe, le pays/la
province de naissance des décédés, ainsi
que sur la réalisation d’'une autopsie. On a
créé la catégorie « pays de naissance » en
classant les données sur la ville et le pays de
naissance puisées dans les enregistrements
relatifs aux déces dans une des quatre caté-
gories suivantes : Canada, Europe, Asie et
autre. Les données sur la répartition des
Canadiens selon le pays de naissance pro-
viennent du recensement de 1996°.

L’'idée que I'absence de mention de cause
contributive dans le certificat de déces
n'indique pas nécessairement que la per-
sonne n’avait pas souffert de la maladie
a suscité certaines inquiétudes. Afin de
comparer les données sur la mortalité, on
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TABLEAU 1
Déces dus a un carcinome hépatocellulaire au Canada et taux normalisés selon
Iage* pour 100 000, selon le sexe, le groupe d’age,
la province de résidence et le pays de naissance (1995)

Nombrede Taux normalisés
Caractéristiques déces selon l'age (ICa 95 %)
Sexe Masculin 294 2,11 (1,88, 2,37)
Féminin 109 0,64 (0,53, 0,77)
Hommes
Groupe d’age (ans) 0-39 8 0,09 (0,04, 0,18)
40-49 28 1,28 (0,87, 1,83)
50-59 50 3,55 (2,66, 4,65)
60-69 96 8,61 (7,01, 10,5)
70-79 88 12,6 (10,2, 15,5)
80+ 24 8,84 (5,77, 13,0)
Femmes
Groupe d’age (ans) 0-39 4 0,05 (0,01, 0,11)
40-49 0,22 (0,08, 0,51)
50-59 13 0,92 (0,51, 1,54)
60-69 30 2,50 (1,72, 3,53)
70-79 36 3,89 (2,76, 5,33)
80+ 21 4,01 (2,54, 6,04)
Province de résidence T.-N.-L 2 0,43
1-P-E 0 0,0
N.-E. 8 0,84 (0,38, 1,62)
N.-B. 4 0,54 (0,16, 1,38)
Qc 115 1,61 (1,33, 1,93)
Ont. 175 1,58 (1,35, 1,83)
Man. 14 1,13 (0,63, 1,87)
Sask. 10 0,82 (0,41, 1,49)
Alb. 33 1,39 (0,97, 1,94)
C.-B. 42 1,07 (0,78, 1,44)
Yn 0 0,0
T.N.-O. et 0 0,0
Nunavut
Pays de naissance Canada 209 (51,9 %) 0,96 (0,84, 1,10)
Europe 84 (20,8 %) 1,72 (1,37, 2,28)
Asie 84 (20,8 %) 517 (4,11, 6,44)
Autre 19 (4,7 %) 1,54 (0,94, 2,39)
Donnée 7 (1,7 %) -
manquante
Total 403

* La population-type utilisée est la population canadienne de 1991, hommes et femmes réunis.

a extrait des données fournies par I'Institut
canadien d’information sur la santé les
enregistrements relatifs a la morbidité
chez les patients hospitalisés, faisant état
du carcinome hépatocellulaire comme
diagnostic de référence, pour les années
financieres 1995-1996 et 2002-2003. On

a aussi examiné les cas de comorbidité (a
partir des autres causes énumérées dans
les enregistrements relatifs aux congés
des patients). En ce qui a trait aux don-
nées sur la morbidité, lorsqu’on n’avait
accés qu'aux codes de la CIM-9, on a
utilisé I’hépatite « non A, non B » comme
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diagnostic de substitution de I'hépatite C,
et on a comparé le pourcentage a celui
des provinces ayant eu recours a la CIM-
10 en 2002-2003, puisqu’on y trouvait un
code spécifiquement affecté a I’hépatite C.
Loption EXACT de la procédure FREQ de
SAS nous a permis d’effectuer des tests
chi carré pour tableaux de contingence
qui reposent sur I’inférence conditionnelle
exacte'.

Résultats

En 1995, 403 déces dont la cause initiale était
classée dans la catégorie « carcinome hépa-
tocellulaire » ont été déclarés au Canada. Les
taux annuels de mortalité normalisés selon
I'dge étaient de 2,11 déces et de 0,64 déces
pour 100 000 personnes chez les hommes et
chez les femmes, respectivement. Le ratio
hommes-femmes des sujets décédés était
d’environ 3:1. L’dge moyen au moment
du déces était de 65,5 ans (age médian : 68
ans). Environ 90 % des déces ont été obser-
vés chez des personnes de 50 ans et plus
(tableau 1). On a constaté que le taux de
mortalité normalisé selon I'age était le plus
élevé dans le groupe des 70 a 79 ans. Selon
la répartition par pays de naissance, la plu-
part des personnes décédées sont nées au
Canada (51,9 %), en Europe (20,8 %) et
en Asie (20,8 %), le reste, soit 6,5 % des
déces dus au CHC, étant associés a d’autres
lieux de naissance ou a des lieux de nais-
sance non précisés (donnée manquante)
(tableau 1). Si on les compare au taux de
mortalité normalisé selon applicable au
Canada comme lieu de naissance, soit 0,96
pour 100 000 (ICa95 % : 0,84 - 1,10), les
taux étaient significativement élevés pour
I'Europe (1,72; ICa95 % : 1,37 - 2,28) et
I’Asie (5,17;ICa95 % : 4,11 - 6,44) et non
significativement élevés pour tous les autres
pays (1,54; ICa 95 % : 0,94 - 2,39).

Une autopsie a été déclarée dans 9 %
des cas de CHC (les résultats ne sont pas
indiqués). Selon la province de résidence,
le pourcentage oscillait entre zéro et un
maximum de 30 % en Saskatchewan (trois
déces sur dix). Le pourcentage de cas pour
lesquels les données de 'autopsie ont servi
a déterminer la cause du déces ne figurait
pas dans la base de données de Statistique
Canada pour 1995 ou les années anté-
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rieures, le systéme n’ayant pas encore été
reconfiguré.

Dans le cas des patients atteints d'un
CHC, le tableau 2 indique si, d’apres la
cause énumérée dans les champs « cause
du déces » dans le certificat médical de
déces, I'hépatite était mentionnée comme
étant présente. En tout, 60 cas (15 %)
auraient souffert d’hépatite. Les plus forts
pourcentages de personnes décédées qui
auraient souffert d’hépatite ont été obser-
vés dans le groupe des 40 a 69 ans, tous
sexes confondus. L’hypothése nulle d’'une
proportion uniforme de cas observés dans
toutes les catégories établies selon 1'dge-le
sexe a été rejetée (p=0,002). La plus forte
proportion de cas signalés d’hépatite virale
étaient des cas d’hépatite B (8,7 % du
total), suivie de la proportion de cas décla-
rés d’hépatite C (5,2 %). Moins de deux
pour cent du nombre total de cas déclarés
auraient souffert d’'une hépatite de type
inconnu. Moins de un pour cent du nom-
bre total de cas auraient été atteints aussi
bien de I'hépatite B que de I'hépatite C.
Ces cas sont inclus dans la distribution
totale des cas d’hépatite B ainsi que des
cas d’hépatite C ci-dessus.

A des fins de comparaison, les hospitalisa-
tions ont été utilisées comme seconde sour-
ce d'information. Les taux d’hospitalisation
normalisés selon 1'age, pour les cas décla-
rés de CHC ot I'hépatite non A, non B était
signalée comme affection concomitante,
étaient passés de 0,19 a 0,43 pour 100 000

entre 1995 et 2002, hausse supérieure a
celle observée a I'égard de I'hépatite B ou
de la cirrhose alcoolique. Le pourcentage
de cas qui auraient également souffert
d'une hépatite non A, non B est passé
de 5,5 % au cours de I'année financiere
1995-1996 a 15,1 % en 2002-2003. Les
provinces ayant eu recours a la CIM-10 en
2002-2003 ont fait état d’'un pourcentage
comparable : 15,0 % dans le cas précis de
I'hépatite C. Au cours de la méme période,
le pourcentage de cas hospitalisés qui
auraient souffert d’hépatite B n’était passé
que de 8,7 a 11,3 %.

La cirrhose a été signalée dans les champs
« cause du déces » pour 103 cas, soit 26 %
du nombre total de cas (tableau 3). La
consommation d’alcool a été mentionnée
a I'égard de 23 de ces déces (22 % ou
5,7 % du nombre total de déces), suivie de
I'hépatite, dans 14 cas (14 %). Vingt cas
déclarés de cirrhose (19 %) ont été attri-
bués a d’autres facteurs, alors que les cau-
ses de la cirrhose n’ont pas été précisées
a I'égard de 46 déces (45 %). L’hypothése
d’une répartition uniforme des cas d'un
type de cirrhose chez les hommes et chez
les femmes n’a pas été écartée (p = 0,11).
Lorsqu’on se sert des données hospitalié-
res sur la morbidité, au cours de la période
allant de 1995 a 2002, les pourcentages
de cas d’hospitalisation liés au CHC qui
auraient souffert d’une cirrhose alcoolique
étaient relativement constants, soit 11,2 et
12,6, respectivement.

TABLEAU 2
Présence d’hépatite chez les cas décédés par suite d'un carcinome
hépatocellulaire au Canada*, selon le sexe et le groupe d’age (1995)

Nombre et pourcentages de

Groupe d’age cas signalés d’hépatite Total

Hommes
Groupe d’age (ans) 0-39 4 (50,0 %) 8
40-69 35 (20,1 %) 174
70+ 8 (7,1 %) 112

Femmes
Groupe d’age (ans) 0-39 0 (0,0) 4
40-69 9 (18,8 %) 48
70+ 4 (7,0 %) 57
Total 60 (14,9 %) 403

* Renseighements tirés des certificats médicaux de décés.

Test chi carré de Pearson d'égalité des proportions avec 5 d.l. = 20,9; p = 0,002 (test exact).
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Analyse

Cette étude est unique en son genre
parce qu’elle a extrait les causes contri-
butives du déces des certificats de déces
dans le but de recueillir d’autres éléments
d’information plus complets ne figurant
pas dans la base de données sur I'état civil.
Les taux de mortalité due au carcinome
hépatocellulaire enregistrés au Canada en
1995 coincidaient avec les chiffres mis en
évidence par des études antérieures. Les
taux étaient plus élevés chez les hommes
que chez les femmes, et le risque était
plus élevé chez les immigrants originaires
d’Europe, et surtout d’Asie, que chez les
personnes nées au Canada. Ces résultats
sont conformes aux taux d’incidence plus
élevés constatés dans ces régions?.

Une analyse qui repose sur des certificats
de déces pose un probleme, a savoir que
I'absence de cause antérieure n’est pas
nécessairement une garantie de l'absence
de maladie, d'oli une sous-estimation des
taux de prévalence ou des estimations
minimales. On n’a pas trouvé d’études sur
I'exhaustivité des données fournies par les
certificats de déces a cet égard. Les pour-
centages de personnes décédées qui avaient
été atteintes d’hépatite, chez les hommes
et chez les femmes, étaient comparables,
meéme si I'information n’a pas été fournie
a I'égard de 85 % des déces. Quoi qu'il en
soit, le chiffre de 5 % des certificats de déces
établis en 1995, indiquant la présence de
I'hépatite C, était analogue au pourcentage
de cas d’hépatite C indiqués comme affec-
tion concomitante (comorbidité), d’apres les
données d’hospitalisation. Ce pourcentage
de cas de morbidité était passé a environ
15 % au cours de 'année financiere 2002-
2003. 11 se dégage d'un examen des tendan-
ces temporelles mises en évidence par les
enregistrements électroniques venant de
172 hopitaux de la Veterans Administration
des Etats-Unis que le pourcentage du taux
global de cas associés au VHC est passé de
7,5% al8,3 % entre 1993-1994 et 1996-
1998". La hausse des taux de CHC associés
a une infection a VHC a été plus importante
que celle des taux associés a une infection
a VHB ou a la cirrhose due a I'alcool. Par
ailleurs, d’apres sept autres études réalisées
aux Etats-Unis, portant sur 1 429 personnes
atteintes d’'un carcinome hépatocellulaire, la
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TABLEAU 3
Présence de cirrhose chez les cas décédés par suite d'un
carcinome hépatocellulaire au Canada*, selon le sexe (1995)

Type de cirrhose (% du total)

Sexe Alcool Hépatite Autre Non précisé Total
Hommes 22 (24,2 %) 10 (11,0 %) 16 (17,6 %) 43 (47,3 %) 91
Femmes 1(83%) 4(33,3 %) 4 (33,3 %) 3 (25,0 %) 12
Total 23 (22,3 %) 14 (13,6 %) 20 (19,4 %) 46 (44,7 %) 103

* Renseignements tirés des certificats médicaux de déces.

Test chi carré de Pearson d’'indépendance avec 3 d.I. = 5,85; p=0,11 (test exact)

fréquence de la séropositivité a 1'égard du
VHC serait supérieure a 27 %".

La présence d'une cirrhose a été évoquée
dans 26 % seulement de tous les cas
de CHC. De plus, les données sur le types
de cirrhose n’ont pas toujours été fournies.
Dans notre étude, la cirrhose était, dans
une forte proportion (45 %) des cas, men-
tionnée dans le certificat médical de déces,
mais sans autre précision, d’ou la difficulté
de déterminer avec exactitude si les causes
antérieures ou concomitantes correspon-
daient a des stades dans I’évolution de la
maladie. Le pourcentage de déces pour
lesquels la cirrhose alcoolique aurait été
mentionnée dans les certificats de déces
(6 %) était plus faible que celui qui ressort
des données hospitalieres sur la comorbi-
dité (11 %) au Canada et des données des
hopitaux de la Veterans Administration des
Etats-Unis (28 %).

Un examen des dossiers médicaux et des
dossiers d’admission a I'hopital améliore-
rait la capacité de bien identifier le type de
cirrhose et de confirmer I'absence réelle de
ces causes antérieures ou concomitantes
lorsque le phénomene n’est pas mentionné
dans les certificats de déces. Ainsi, on a
constaté que la cirrhose alcoolique était un
phénomeéne sous-estimé lorsqu’on se fiait
aux données sur la cause du déces fournies
par un certificat médical de déceés, compa-
rativement a un rapport d’autopsie et a un
rapport d’enquéte du coroner®.

Comme c’est le cas pour de nombreuses
autres études, on a eu recours au code
155.0 de la CIM-9, qui indique la présence
d’'un cancer primaire du foie, en remplace-
ment d’'un code applicable au carcinome
hépatocellulaire. Les certificats médicaux
de déces examinés dans le cadre de la pré-

sente étude n’ont été choisis que lorsque
le code 155.0 de la CIM-3 était indiqué
comme la cause initiale du décés. Au nom-
bre des problémes que pourrait poser une
telle facon de procéder, figure la possibilité
que les cas de cancer métastatique du foie,
ou que d’autres types rares de cancer pri-
maire du foie, soient signalés comme des
cas de carcinome hépatocellulaire!**3.

Les causes de déces indiquées dans le cer-
tificat médical de déces ne sont pas tou-
jours exactes, ce qui tient essentiellement
a deux raisons : des diagnostics erronés et
des erreurs dans la saisie du diagnostic'*'¢.
Lorsque nous avons examiné les données
sur les causes contributives des déces,
nous n'avons eu acces ni a des données
cliniques ni a des données d’autopsie com-
plétes. La présente étude montre qu'il est
important et nécessaire que les médecins
remplissent les certificats de déces de la
maniere la plus exhaustive et la plus exacte
possible puisque cette source peut fournir
des éléments d’information précieux, uti-
les aux études épidémiologiques, a partir
desquelles des décisions peuvent étre pri-
ses en matiere de soins de santé.

Les trois principaux facteurs de risque
associés au carcinome hépatocellulaire
au Canada sont l'infection par le VHC,
I'infection par le VHB et la cirrhose alcoo-
lique'”'®, De nombreuses études épidé-
miologiques ont conclu que linfection
chronique par le VHB ou par le VHC est
un important facteur de risque du carcino-
me hépatocellulaire. D’apres notre étude,
I'infection par le VHB a été signalée dans
neuf pour cent des certificats de déces dus
au CHC, alors que l'infection par le VHC a
été associée a cing pour cent des déces. On
s’attend a ce que cette tendance s’accentue
au cours des deux prochaines décennies
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en raison de la chronicité des infections
par le VHB et le VHC. On a laissé entendre
qu’environ 240 000 Canadiens sont infec-
tés par le VHCY. Les facteurs de risque
importants, comme l'injection de drogues,
I'échange de seringues, la transfusion de
sang ou de produits sanguins non testés
et les pratiques sexuelles a risque au cours
des années 60 et 70, ont été associés a la
transmission d’infections a VHB et a VHC.
Certains cas de carcinome hépatocellu-
laire pourraient s’expliquer par la longue
période de latence entre une infection
par le VHB ou le VHC et la survenue du
cancer, conjuguée a un important bassin
de personnes souffrant d'une hépatite C
chronique®®?'. Apres une infection par le
VHC, il peut s’écouler en moyenne 20 ans
avant que la maladie n’évolue vers la cir-
rhose. Une fois la cirrhose installée, le taux
annuel de survenue de la CHC oscille entre
un et quatre pour cent?.

La consommation d’alcool, surtout en
abondance et pendant des périodes pro-
longées, accroit le risque de CHC. Au
Canada, on a observé une baisse de la
consommation d’alcool chez les personnes
de 14 ans et plus®. Des constats analo-
gues ont été faits en Australie et aux E.-
U.>12B_ En outre, au cours de la derniere
décennie, on a constaté une diminution
marquée de la mortalité due a la cirrhose
alcoolique au Canada. Dans la présente
étude, les certificats médicaux de déces
font ressortir treés peu de cas ou la cirrhose
liée a la consommation d’alcool est men-
tionnée comme cause initiale du déces. La
cirrhose associée a l'alcool, toutefois, est
considérée comme un important facteur
de risque lorsque l'incidence de I'hépatite
virale chronique est faible®.

On s’attend a ce que l'incidence du CHC
et de la mortalité due au CHC augmentent
au Canada et dans d’autres pays occiden-
taux, au cours des prochaines années. Si
l'on se fie aux données, la proportion de
cas de cirrhose, qui mene au CHC, sera
plus élevée chez les personnes infectées
par le VHB et le VHC. Des stratégies de
prévention, comme la vaccination contre
I'hépatite B, les campagnes de sensibili-
sation a I'hépatite C et les programmes de
lutte contre I’alcoolisme, devraient permet-
tre de réduire I'incidence du CHC.
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Bien que la plupart des études existan-
tes présentent des limites (p. ex. taille
réduite, suivi insuffisant ou biais de sélec-
tion) qui soulévent des doutes au sujet
de l'opinion selon laquelle le traitement
de TI'hépatite Bcomme de [I'hépatite C
puisse réduire I'incidence du CHC, on peut
s’attendre a ce que la prévention du CHC
passe par la prévention ou I’élimination
de I'hépatite B, surtout si les patients sont
traités avant le début de la cirrhose. 11 est
possible que le traitement retarde la pro-
gression de la maladie vers le CHC, mais on
ignore pendant combien de temps (commu-
nication personnelle par courriel. D" Morris
Sherman. Professeur agrégé de médecine,
Université de Toronto. 11 novembre 2002).
Une telle perspective est moins certaine
dans le cas de I'hépatite B, puisqu’'on ne
réussit pas a éradiquer le virus de maniere
permanente et qu'on s'interroge sur le
caractere définitif de I'inactivation du
virus.
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Etablir des liens pour les jeunes adultes atteints
de diabéte de type 1 au Manitoba : Faisabilité et

acceptabilité d'un projet de transition

Norma Van Walleghem, Catherine A MacDonald et Heather J Dean

Résumé

Au cours de la période de transition entre les soins du diabéte destinés aux enfants et
ceux destinés aux adultes, on observe souvent un taux élevé d’abandon des soins médi-
caux et des taux accrus de complications aigués et chroniques. En septembre 2002, le
Diabetes Education Resource for Children and Adolescents et UAutorité sanitaire régionale
de Winnipeg, au Manitoba (Canada), ont lancé un projet intitulé Building Connections:
The Maestro Project. Ce projet vise a évaluer la faisabilité et Uacceptabilité d’un service de
soutien administratif et d’aide a la navigation dans les systemes a Uintention des jeunes
adultes atteints de diabete de type 1. Le 28 février 2005, le taux de participation s’établis-
sait a 78,9 % (373/473). Parmi les 323 jeunes adultes participants dgés de 18 a 30 ans,
127 ont fait 230 demandes pour étre mis en contact avec des ressources communautaires
dans le but d’avoir acces a des soins et a des services d’éducation. Plus précisément, 46
jeunes ont été réorientés vers des soins spécialisés (endocrinologues ou internistes gené-
ralistes pour adultes), et 34 vers un médecin de famille; on a procédé a 121 aiguillages
vers des services d’éducation et de counselling sur le diabete, et 29 aiguillages vers un
optomeétriste. Les deux premieres années et demie du programme ont permis d’établir
la faisabilité et U'acceptabilité de ce mode de service pour les jeunes adultes atteints de
diabéte de type 1 au cours de la transition entre les soins pédiatriques et les soins aux
adultes.

Mots clés : adolescents, diabete de type 1, jeunes adultes, transition

période de trois ans suivant leur transfert
des services pédiatriques®~.

Introduction

Chez les jeunes adultes atteints d’'une
maladie chronique, la période de transition
entre les soins destinés aux enfants et ceux
destinés aux adultes en est une de vulné-
rabilité accrue, qui pose des défis particu-
liers aussi bien pour ces patients que pour
leurs parents et leurs soignants. S’il est vrai
que de nombreux jeunes adultes atteints
de diabete de type 1 réussissent par la
suite a obtenir des services de soutien et
un suivi constant, il reste qu’environ 50 %
des jeunes de cette population ont signalé
que cette période de transition s’était avé-
rée difficile pour eux!. Les données du
Manitoba confirment celles recueillies dans
d’autres régions du Canada, selon lesquel-
les entre 25 % et 35 % des jeunes adultes
échappent au suivi médical au cours de la

Dans ce groupe, le taux de complications
aigués, telles que l'acidocétose diabétique
(ACD) associée a un exces de morbidité et de
mortalité, est élevé. La non-observance du
régime de traitement du diabete peut entrai-
ner des complications chroniques graves
avant méme que les sujets n’atteignent la fin
de la vingtaine®. Malgré des services intensifs
d’éducation et de soins, beaucoup n’arrivent
pas a prendre en charge de facon optimale
leur diabéte, et les résultats a long terme,
sur les plans clinique et psychologique,
s’averent « plus décevants que prévu » .
Au cours de cette période, il est essentiel
d’offrir des services de counselling avant la
conception aux jeunes femmes atteintes de
diabéte de type 1, de maniére a favoriser

une bonne maitrise de la glycémie avant et
pendant la grossesse et, ainsi, a prévenir
les malformations congénitales.

Entre 1997 et 2000, on a dénombré au
Canada 134 déces chez des personnes
diabétiques agées de 20 a 29 ans, soit un
taux de mortalité plus de trois fois supé-
rieur a celui enregistré chez les non-diabé-
tiques du méme age'. Une étude effectuée
récemment par Roberts’®* dans une base
de données a confirmé ce risque accru de
déces a un jeune age. Les jeunes adultes de
moins de 30 ans atteints de diabete de type
1 qui étaient hospitalisés couraient un risque
neuf fois plus élevé que la population géné-
rale de décéder au cours des trois années
suivantes, non seulement de causes natu-
relles, mais également de suicide. L’ACD
est la principale cause de mortalité chez
les personnes de moins de 40 ans attein-
tes de diabete de type 1, selon une étude
de cohorte réalisée par la British Diabetic
Association'. Il importe de noter qu’une
fois le diabete diagnostiqué, il est parfai-
tement possible de prévenir I'ACD. C’est
I'omission délibérée de la prise d’insuline
qui est le principal facteur a l'origine de
I’ACD. Cette omission peut étre attribuable
a la dépression, qui est de deux a trois fois
plus répandue chez les personnes atteintes
de diabete, a de I'abus ou a de la négli-
gence envers la personne atteinte ou de la
part du sujet lui-méme qui traverse la crise
de rébellion de 'adolescence, ou encore a
I'épuisement associé au suivi de la maladie
(« burn-out » du diabétique), a la peur des
aiguilles, a la crainte de gagner du poids
ou a des troubles de 'alimentation'.
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Il est maintenant essentiel, dans le cadre
de la prise en charge de tous les jeunes
atteints d’'une maladie chronique, d’assurer
le transfert efficace vers les services médi-
caux destinés aux adultes. Ce transfert peut
s’avérer difficile, non seulement en raison
du caractere chaotique et incertain de cette
étape de la vie, mais aussi en raison des dif-
férences fondamentales, sur le plan de la
prestation des services et de la philoso-
phie, entre les divers professionnels de la
santé, et parfois, de 'intégration difficile
des services offerts par chacun d’eux. Des
études publiées récemment ont fait état
du recours a la gestion non médicale des
cas (sans loffre des conseils médicaux)
pour encourager les consultations médica-
les régulieres liées au diabete, fournir de
I'information et apporter un soutien émo-
tionnel, surveiller 'observance du traite-
ment et favoriser I'acquisition d’aptitudes
en matiere de résolution de problemes chez
les patients atteints de diabéte de type 1'¢%7.
Les gestionnaires de cas étaient des déten-
teurs d’'un diplome d’études collégiales,
qui n’avaient pas de formation médicale
officielle, mais avaient été formés par les
chercheurs ou le personnel médical. Les
auteurs de chacune des études ont conclu
que le recours a la gestion non médicale
des cas était une approche rentable, qui
permettait d’améliorer les résultats chez les
patients. Ce modele pourrait contribuer de
facon notable a faciliter la transition har-
monieuse des soins destinés aux enfants a
ceux destinés aux adultes diabétiques, en
particulier lorsqu’il n’existe aucun centre
spécialisé a l'intention des jeunes adultes
atteints de diabete de type 1.

La stratégie sur le diabéte du Manitoba
de 1998 avait notamment pour objectif
d’élaborer un programme spécialisé,
expressément destiné aux jeunes adul-
tes (dgés de 18 a 25 ans) atteints de
diabete de type 1, dans le but de faciliter
la transition entre les soins pédiatriques
et les soins aux adultes'®. En attendant,
le Diabetes Education Resource for
Children and Adolescents (DER-CA) et
le groupe de travail sur le diabéte chez
les jeunes adultes de I’Autorité sani-
taire régionale de Winnipeg ont lancé
et mis a I’essai un modele nouveau de
surveillance en septembre 2002 afin
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de faciliter la transition pour cette
population vulnérable. Le programme
s'intitule Building Connections: The
Maestro Project (ci-apres: le projet
Maestro). Il vise a accroitre le taux
de suivi médical et I’éducation chez
les jeunes adultes atteints de dia-
bete de type 1 au Manitoba ainsi que
dans le Nord-Ouest de I'Ontario et le
Sud-Est de la Saskatchewan et, partant,
a réduire la mortalité et la morbidité
associées aux complications du diabete
dans cette population. Dans le présent
rapport, nous examinons la faisabilité
et 'acceptabilité de ce service adminis-
tratif d’appui a la transition et d’aide
a la navigation dans les systemes a
I'intention des jeunes adultes agés
de 18 a 30 ans atteints de diabete de

type 1.

Soins du diabéte chez les enfants,
les adolescents et les jeunes
adultes au Manitoba

Au Manitoba, 95 % des jeunes agés de
0 a 18 ans atteints de diabete de type 1
sont suivis dans le cadre du DER-CA,
un programme centralisé du Children’s
Hospital’>®. L’équipe du DER-CA est
composée de trois endocrinologues pédia-
triques, d’'un clinicien adjoint, de deux
infirmiéres cliniciennes spécialisées, de
deux diététistes et d’un travailleur social;
tous sont des éducateurs agréés en dia-
bete. L’équipe rencontre les jeunes trois ou
quatre fois par année et utilise un systeme
de gestion des cas pour coordonner les
soins. Tous les jeunes bénéficient d’un pro-
gramme structuré de transition a compter
de I'dge de 13 ans; ce programme se pour-
suit jusqu’au moment du transfert vers
les soins destinés aux adultes, a I'age de
18 ans. Les aspects liés a la transition sont
les suivants : tabagisme, drogues, alcool,
conduite automobile, sexualité, contracep-
tion, counselling et surveillance avant la
grossesse, et éducation sur les complica-
tions potentielles a long terme du diabete
et les options offertes en matiére de soins
aux adultes. Le DER-CA a concu une liste
de vérification et une brochure sur les res-
sources qui est utilisée a toutes les étapes
de la préparation a la transition; ces deux
documents sont remis aux jeunes adultes

au moment de leur derniére consultation
au centre.

Pour l'instant, le réseau de soins destinés
aux adultes au Manitoba ne dispose pas
d’'un programme centralisé, coordonné et
intégré de soins, d’éducation et de soutien
a lintention des personnes atteintes de
diabete de type 1. Environ 80 jeunes sont
transférés chaque année vers divers cen-
tres médicaux et centres d’éducation pour
les adultes a Winnipeg et dans les régions
rurales du Manitoba. Neuf endocrinolo-
gues offrant des soins aux adultes exercent
a Winnipeg et il existe un certain nombre
d’équipes d’éducateurs en diabete dans
I'ensemble de la province, dont le degré
d’expertise dans le domaine des soins aux
jeunes adultes atteints de diabete de type
1 est variable. Chaque autorité sanitaire
régionale met en ceuvre un programme
régional sur le diabete, mais ce dernier a
principalement pour mandat d’évaluer les
facteurs de risque de complications et de
prévenir le diabéte de type 2, en particulier
chez les adultes plus dgés et chez les per-
sonnes d’origine autochtone?.

Description du programme de
transition

Le projet Maestro tient a jour une base
de données sur les jeunes adultes de 16
a 30 ans atteints de diabete de type 1 au
Manitoba, dans le Nord-Ouest de I'Ontario
et dans le Sud-Est de la Saskatchewan. Le
projet offre un service de navigation cen-
tralisé et coordonné en milieu communau-
taire pour les services de soins, d’éducation
et de soutien liés au diabéte au Manitoba.
Un coordonnateur de projet administratif
(Ie « maestro ») demeure en contact, par
téléphone ou par courrier électronique,
avec les jeunes adultes pour les appuyer
et les aider a cerner les facteurs qui font
obstacle a leur acces a des services appro-
priés de soins de santé. Le coordonnateur
collabore étroitement avec les centres de
ressources communautaires offrant des
services d’éducation sur le diabéte, aussi
bien a Winnipeg que dans les autres
administrations sanitaires régionales, afin
de faciliter le suivi et les aiguillages et de
renforcer les liens entre les services offerts
a Péchelle communautaire. Des lettres de
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présentation ont été envoyées a tous les
endocrinologues et les centres d’éducation
sur le diabete pour adultes afin de faire
connaitre le projet et d’expliquer le méca-
nisme d’aiguillage.

Le projet Maestro a eu recours a diver-
ses méthodes de prestation de services
aux jeunes adultes. Au nombre de ces
méthodes, citons la création d'un site Web
complet (www.maestroproject.com), la
diffusion d'un bulletin bimestriel affiché
régulierement sur le site Web du projet,
l'organisation, en soirée, d'un groupe de
rencontre informel toutes les quatre a six
semaines et de diners de groupe a visée
éducative. Ces activités ont pour objet
d’encourager les échanges entre pairs,
de présenter les éducateurs en diabete,
les endocrinologues, les chercheurs et
les autres fournisseurs de services de la
collectivité, et de faciliter les relations
avec ces divers intervenants. Elles sont
aussi 'occasion, pour les jeunes adultes,
de poser des questions et de recevoir de
I'information spécialisée sur la prise en
charge du diabete, la grossesse, la recher-
che, les nouvelles technologies et d’autres
sujets pertinents, dans un cadre détendu,
non menacant et non médical.

On a communiqué, par téléphone ou par
lettre, avec les personnes qui avaient quit-
té le DER-CA avant la création du projet
Maestro (c.-a-d. entre 1995 et le 31 aofit
2002) et dont la date de naissance était
située entre 1977 et 1984 afin de les inviter
a se joindre au programme. Les person-
nes qui avaient quitté le DER-CA apres le
1" septembre 2002 ont été dirigées vers
le projet Maestro, apres y avoir consenti
verbalement, au moment du transfert vers
les soins aux adultes. En aofit 2004, on a
proposé aux jeunes de 16 a 18 ans partici-
pant au DER-CA de les diriger plus tot vers
le projet Maestro, ce qui leur permettait
de recevoir les bulletins d’information, de
participer aux activités et de se familiariser
avec le programme Maestro. Dans certains
cas, les jeunes ont aussi été adressés direc-
tement par des médecins, des éducateurs
en diabete et des travailleurs sociaux de
la collectivité. Certains jeunes adultes qui
avaient recu un diagnostic apres 'dge de
18 ans se sont aussi présentés de leur pro-
pre chef.
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Le coordonnateur communiquait deux fois
par année avec chaque participant pour
s’enquérir de son acces aux soins et aux
services liés au diabete ainsi que de son
état de santé en regard des complications
du diabete. Lors de la premiere commu-
nication, le coordonnateur consignait les
données démographiques de base ainsi
que les variables suivantes : date de la
derniere consultation chez le médecin;
type de médecin consulté pour le traite-
ment du diabéte; nombre de consultations
annuelles chez le médecin traitant le dia-
béte, d’autres médecins, des éducateurs en
diabete, des psychologues, des travailleurs
sociaux ou des travailleurs en santé men-
tale, des infirmieres de la santé publique
ou des optométristes; date du dernier exa-
men du fond de I'ceil apres dilatation ou de
la derniere photographie rétinienne. Tous
les renseignements étaient fournis par le
participant et portaient expressément sur
les soins et I'éducation liés au diabete
recus au cours de la période de 12 mois
précédant I'évaluation initiale. S’il n’y avait
eu aucun contact avec un professionnel de
la santé au cours des 12 mois précédents,
le coordonnateur offrait de renouer le
contact et de faciliter I'aiguillage vers un
endocrinologue et un centre d’éducation
sur le diabete pour les adultes. Lors des
communications de suivi ultérieures, le
coordonnateur posait de nouveau les
mémes questions et consignait le nombre
de consultations pour des services médi-
caux et/ou d’éducation depuis la derniere
communication.

Au moment de I'évaluation initiale et des
communications de suivi ultérieures, le
coordonnateur prenait également en note
les renseignements médicaux suivants
déclarés par le participant : 1) nombre
de grossesses d'une durée supérieure a
12 semaines, 2) nombre de naissances
vivantes, 3) nombre d’événements car-
diovasculaires (infarctus du myocarde ou
accident vasculaire cérébral), 4) nombre
d’amputations de membres, 5) incidence
de la néphropathie au stade terminal
nécessitant une dialyse ou une greffe du
rein, 6) cécité au sens de la loi et 7) déces.
On utilisera ces renseignements médicaux
autodéclarés pour déterminer la fréquence
des complications chroniques chez les
participants au fil du temps. Les rapports

futurs feront état de cette information
médicale ainsi que des données relatives a
P’acces aux services dans la collectivité.

Lors de chaque communication initiale et
communication de suivi ultérieure, le coor-
donnateur posait également les questions
suivantes : « Y a-t-il quoi que ce soit d’autre
que je puisse faire pour vous aider? » et
« Avez-vous des questions a me poser? ».
Le coordonnateur consignait ensuite les
propos des patients (préoccupations, pro-
blémes et récits liés au diabete) dans la
section de la base de données réservée aux
notes. En 2006, on procédera a une analyse
qualitative de ces commentaires afin d’en
dégager le contenu et les thémes abordés.
Les constats permettront de faire ressortir
les obstacles percus par les participants a
I'acces aux soins médicaux et aux services
d’éducation dans le systeme de soins aux
adultes.

Résultats

Au cours de la période de 30 mois allant
du 1% septembre 2002 au 28 février 2005,
526 adolescents et jeunes adultes se sont
inscrits au projet Maestro. Le coordonna-
teur a exclu 53 jeunes adultes qui étaient
décédés, avaient quitté la province, dont
le diabete d’origine secondaire avait dis-
paru spontanément ou dont les coordon-
nées n’étaient pas disponibles (figure 1).
Il restait donc, au total, 473 participants

TABLEAU 1
Aiguillages et liens établis avec des
ressources communautaires dans
le cadre du projet Maestro entre le
1¢'septembre 2002 et le
28 février 2005. Nombre de jeunes
adultes (individus) = 127.

Nombre d'aiguillages et de Total
liens établis avec les ressources
communautaires suivantes
Un endocrinologue 46
Un médecin généraliste 34
Un centre d’éducation sur le 83
diabete
Une infirmiére autorisée B3
Une diététiste autorisée
Un travailleur social 4
Un optométriste 29
Total 230
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potentiels (c.-a-d. 526 moins 53). Il a été
impossible d’obtenir les réponses de 94
jeunes adultes, malgré des efforts répétés
pour communiquer avec eux par lettre,
par téléphone ou par courrier électronique
(groupes 2A et 2B). Six autres jeunes adul-
tes ont refusé de participer (groupe 2C).
Le 28 février 2005, 373 personnes sur 473
avaient accepté de participer, soit un taux
de participation de 78,9 %. Cinquante
des 373 participants étaient agés de 16 a
18 ans et étaient toujours suivis dans le
cadre du DER-CA (groupe 3A). Les autres
activités du projet décrites dans le présent
rapport excluent ce groupe d’adolescents.
Quarante et un des participants restants
étaient agés de 26 a 30 ans (groupe 3C), et
les activités de ce groupe sont comprises
dans les résultats énoncés ci-apres.

Deux cent quatre des 323 participants agés
de 18 a 30 ans vivaient dans la région de
Winnipeg, et 108 dans les régions rurales
du Manitoba. Onze habitaient des collecti-
vités voisines du Nord-Ouest de I'Ontario
et du Sud-Est de la Saskatchewan, ou ils
étaient travailleurs saisonniers ou fréquen-
taient un établissement d’enseignement,
tout en continuant de recevoir des soins et
un suivi pour leur diabete principalement
a Winnipeg.

Parmi les 323 participants dgés de 18 a 30
ans, 167 avaient quitté le DER-CA avant le
mois d’aolit 2002, 106 avaient été adressés
directement au projet apres septembre 2002,

au moment de leur départ du DER-CA, 30
avaient été adressés par un professionnel de
la santé de la collectivité et 20 s’étaient pré-
sentés de leur propre chef.

Comme le montre le tableau 1, parmi les
323 participants agés de 18 a 30 ans, 127
ont fait 230 demandes pour étre mis en
contact avec des ressources communautai-
res dans le but d’avoir acces aux soins et a
des services d’éducation ou d’optométrie.
Entre le 1 septembre 2002 et le 28 février
2005, 46 jeunes ont été réorientés vers
des soins spécialisés (endocrinologues
ou internistes généralistes pour adultes)
et 34 vers un médecin de famille. Il y a
eu 46 ré-aiguillages pour des soins spé-
cialisés (endocrinologues et internistes
généralistes) et 34 pour les services d'un
médecin de famille. On a également aidé
121 participants a renouer avec des ser-
vices d’éducation et de counselling sur
le diabete, et 29, avec un optométriste.
Outre ces liens directs établis avec des res-
sources communautaires, 111 participants
ont communiqué avec le coordonnateur
a 203 reprises pour obtenir d’autres ren-
seignements connexes. Environ 50 % des
contacts ont été établis au cours des neuf
premiers mois du programme.

Analyse

Le passage de I'enfance a I'dge adulte est
une étape tres difficile pour les jeunes
et leur famille. Les jeunes atteints d'une

FIGURE 1
Participation des jeunes adultes (JA) atteints de diabéte de type 1 au projet
Maestro, le 28 février 2005. N=526

JA exclus, N=53
1A: Décédés, N=5
1B: Ayant déménagé, N =34
1C: Sans coordonnés, N=6
1D: Diabéte secondaire transitoire, N =4
1E: Suivis a I'extérieur du Man., N=4

JA mayant pas répondu, N = 100
2A: agés de > 25 ans, N=36
2B: agésde 18 a 25 ans, N=58
2C: ayant refusé, N=6

JA participants, N=373
3A: agésde 16 a18 ans, N=50
3B: agés de 18 a 25, N=282
3C: agés de 26 a 30 ans, N=41
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maladie chronique doivent affronter simul-
tanément deux périodes de transition : une
sur le plan développemental (passage de
I'enfance a I'adolescence, puis a 1'dge adul-
te) et une autre sur le plan situationnel
(passage des soins pédiatriques aux soins
pour adultes). 1l arrive aussi qu’ils doivent
affronter une troisieme transition - celle
de la bonne santé relative a la maladie -,
selon I’évolution de leur maladie®. Il y a
lieu de déployer des efforts afin d’offrir aux
jeunes adultes et a leur famille un appui
solide, qui facilitera leur entrée dans I'dge
adulte. 1l convient également de mettre en
ceuvre des stratégies pour réduire, dans ce
groupe d’age, les taux élevés de mortalité
et de morbidité attribuables a des facteurs
qui peuvent étre prévenus.

Le concept de «guide» (navigator, en
anglais) a été décrit dans la littérature®-.
Il existe différents types de guides, mais
ce dernier a habituellement pour fonc-
tion de coordonner les services et d’aider
les patients a y avoir acces, d’apporter un
appui sur le plan émotionnel et dans la
défense des droits. Le projet Maestro est un
programme unique qui vise a apporter cet
appui et a aider les jeunes adultes et leur
famille a naviguer dans le dédale complexe
du systeme de santé pour adultes. Selon
les publications a ce sujet, il y a manifes-
tement lieu de mener d’autres recherches
pour décrire et évaluer 'efficacité de dif-
férents modeles de transition, tel celui
proposé dans cette initiative. Les deux pre-
mieres années et demie du projet Maestro
ont établi la faisabilité et l'acceptabilité
d’'un service d’aide a la navigation dans
les systemes administratifs pour les jeu-
nes adultes atteints de diabete de type 1
au Manitoba. La derniere étape consistera
a effectuer une évaluation en bonne et
due forme de I'impact de ce modele sur
la surveillance et les résultats sur le plan
médical.
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Présentation des manuscrits
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trice en chef, Maladies chroniques au Canada,
130 chemin Colonnade, Indice de I’adresse
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Liste de vérification pour la
présentation des manuscrits

Lettre d’accompagnement : Signée par tous
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affiliations, le nom de I’auteur-expéditeur,
son adresse postale et son adresse de cour-
rier électronique, son numéro de téléphone
et son numéro de télécopieur. Le dénombre-
ment des mots du texte et du résumé se font
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