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La maladie d’Alzheimer et les autres formes de démence
au Canada
par Suzy L. Wong, Heather Gilmour et Pamela L. Ramage-Morin

Résumé

Le présent article fournit des renseignements sur la maladie d’Alzheimer et les autres formes de démence a partir des données de 'Enquéte sur la santé dans
les collectivités canadiennes de 2010-2011, de 'Enquéte sur les problemes neurologiques dans les établissements au Canada de 2011-2012 et de 'Enquéte
sur les personnes ayant des problémes neurologiques au Canada de 2011. On estime que 0,8 % des Canadiens de 45 ans et plus vivant dans les ménages
privés et 45 % de ceux qui sont résidents d'établissements de soins de longue durée pour bénéficiaires internes avaient regu un diagnostic de démence.
La prévalence de la démence augmentait avec I'age. La grande majorité des personnes qui en étaient atteintes et vivaient dans un ménage privé recevaient
de 'aide au chapitre des soins médicaux (81 %), des taches ménageres et de I'entretien de la maison (83 %), de la préparation des repas (88 %), du soutien
affectif (90 %), du transport (92 %) et de la gestion des soins (92 %). Parmi les personnes recevant de I'aide, 85 % comptaient a tout le moins en partie sur des
membres de leur famille, des amis ou des voisins. L'aidant principal tendait a étre le conjoint (46 %) ou un enfant d'age adulte (44 %), la plupart du temps une

fille (71 %). La plupart des aidants principaux vivaient dans le méme ménage (83 %) et fournissaient une aide sur une base quotidienne (86 %).

Mots-clés : Aidants, aide informelle, maladie neurologique.

La démence constitue le type le plus courant de maladie
neurodégénérative'. On estimait a 35,6 millions le nombre
de personnes atteintes de démence a I’échelle du globe en 2010,
et ce chiffre devrait doubler au cours des 20 prochaines années?.

Le terme « démence » a une portée générale et sert a
décrire tout un éventail de symptomes associés au déclin des
fonctions mentales qui est suffisamment grave pour réduire
la capacité d’une personne a accomplir les activités de la vie
quotidienne®. La démence peut étre causée par différentes
maladies et blessures touchant le cerveau. La plus courante est
la maladie d’ Alzheimer; viennent ensuite la démence vasculaire,
la démence a corps de Lewy et la démence fronto-temporale.
Une méme personne peut en outre étre atteinte d’une com-
binaison de types de démence’. La démence est prévalente
surtout chez les personnes agées, mais elle ne constitue pas un
aspect normal du vieillissement en santé.

Les fonctions mentales pouvant étre atteintes sont notam-
ment la mémoire, la communication et la langue, la capacité
de concentration et d’attention, le raisonnement et le jugement,
de méme que la perception visuelle®. Le contréle des émotions,
les comportements sociaux et la motivation peuvent ¢galement
se dégrader. A mesure que le trouble progresse, le besoin d’aide
s’accroit, et une surveillance a peu pres constante devient néces-
saire tot ou tard.

La démence peut donc devenir un fardeau accablant, non
seulement pour les personnes qui en sont atteintes, mais aussi
pour leurs aidants et leurs familles. Son incidence sur les aidants,
les familles et la société en général peut étre d’ordre phy-
sique, psychologique, social et économique’. En 2010, le cofit

estimatif total de la démence a I’échelle du globe (a la fois les
couts directs, comme ceux reliés aux soins médicaux et sociaux,
et les cotts indirects, comme les soins non rémunérés qui sont
dispensés par les membres de la famille et les amis) s’¢élevait a
604 milliards de dollars américains’.

Les estimations de la prévalence de la démence au Canada
varient. Selon une étude datant de 2012 et commandée par la
Société Alzheimer du Canada®, 747 000 Canadiens présen-
taient un déficit cognitif, ce qui comprenait entre autres les cas
de démence. Selon un rapport présenté en 20107, la prévalence
estimative des seuls cas de démence était de 500 000, d’apres des
¢études antérieures menées au Canada et en Europe. Par contre,
la prévalence estimative de la démence au Canada en 2011,
calculée a partir de données administratives de la Colombie-
Britannique?, était de 340 000 cas.

Se fondant sur des données recueillies dans le cadre d’enquétes
par autodéclaration représentatives de la population nationale,
la présente étude porte sur les Canadiens agés de 45 ans et plus
qui sont atteints de la maladie d’Alzheimer ou d’autres formes
de démence (voir Les données). Des estimations distinctes
sont présentées concernant les résidents des établissements
de soins de santé de longue durée (Enquéte sur les problémes
neurologiques dans les établissements au Canada) et les per-
sonnes vivant dans les ménages privés (Fichier de la prévalence
des problemes neurologiques, d’aprés I’Enquéte sur la santé dans
les collectivités canadiennes). Des renseignements supplémen-
taires, notamment sur le type d’aide regue et sur les aidants, sont
examinés en ce qui a trait aux personnes atteintes de démence
vivant dans les ménages privés’. De fagon a situer les choses en
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contexte, certaines caractéristiques font
I’objet de comparaisons avec d’autres
populations a domicile, plus précisément
les personnes qui ne sont pas atteintes
de démence (Enquéte sur la santé dans
les collectivités canadiennes de 2011)
et celles qui sont atteintes de la maladie
de Parkinson (Enquéte sur les personnes
ayant des problémes neurologiques au
Canada), cette maladie se classant au
deuxiéme rang parmi les maladies neuro-
dégénératives les plus courantes.

Démence et établissements de
soins de longue durée pour
bénéficiaires internes

On estime que 45 % (118 000) des
résidents de 45 ans et plus des établisse-
ments de soins de longue durée pour
bénéficiaires internes avaient regu un
diagnostic de démence. La démence
était plus courante chez les personnes
plus agées : 12 % des personnes agées de
45 a 64 ans en étaient atteintes, et ce
pourcentage passait a 42 % chez celles de

Tableau 1

Prévalence de la démence dans les
ménages privés (2010-2011) et dans
les établissements de soins de longue
durée (2011-2012), selon le sexe et le
groupe d’age, population de 45 ans et
plus, Canada

Hommes Femmes
Intervalle Intervalle
de de
confiance confiance
de 95 % de 95 %

Grouped’dge % de a % de a

Ménages
45264 ans 0,2¢% 0,1 03 0% 01 0,2
65a79ans 1,3t 11 16 09 07 1.2

80ansetplus 52¢ 44 63 52¢ 43 6,1

Etablissements

45a64ans  11,3* 10,6 12,1
65a79ans 39,8" 38,6 40,9
80 ans et plus 53,1 52,0 54,3

£ & interpréter avec prudence

tvaleur significativement différente de I'estimation pour les
femmes (p < 0,05)

*valeur significativement différente de I'estimation pour les
65a79ans (p <0,01)

Sources : Enquéte sur la santé dans les collectivités cana-
diennes, 2010-2011 — Fichier de la prévalence des problémes
neurologiques (pour les ménages privés); Enquéte sur les
problemes neurologiques dans les établissements au Canada,
2011-2012 (pour les établissements).

12,6* 11,9 13,3
43,0 41,7 443
56,8* 55,7 57,9
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65 a 79 ans, et a 56 % chez celles
de 80 ans et plus (tableau 1).

Dans les groupes plus agés, le nombre
de femmes résidant dans les établisse-
ments de soins de longue durée qui
¢étaient atteintes de démence était nette-
ment supérieur au nombre d’hommes
(figure 1). Cela peut tenir a la plus longue
espérance de vie des femmes'?, ou encore
au manque de personnes pouvant leur
venir en aide dans la collectivité.

Démence et population a domicile

Parmi les personnes de 45 ans et plus
vivant dans les ménages privés, on esti-
mait a 0,8 % (109 500) la proportion
ayant recu un diagnostic de démence.
Tout comme dans le cas des résidents
d’¢établissements de soins de longue durée
pour bénéficiaires internes, la prévalence
augmentait avec 1’age. Ainsi, elle était
de 0,1 % chez les personnes agées de
45 a 64 ans, mais atteignait 5 % chez
celles de 80 ans et plus (tableau 1).
Le nombre d’hommes et le nombre de

Figure 1

femmes qui étaient atteints de démence
dans la population a domicile était a peu
preés le méme (figure 1). Presque toutes
les personnes agées de 45 a 75 ans qui
étaient atteintes de démence (99 %)
¢taient sans emploi, dont plus de la
moitié (54 %) ont attribué cette inactivité
a leurs problémes neurologiques.

Aide

Lamajorité des membres de la population
a domicile atteinte de démence recevaient
de I’aide formelle ou informelle. L’aide
formelle est fournie par des organismes
comptant des travailleurs rémunérés ou
bénévoles, tandis que 1’aide informelle
est offerte par les membres de la famille,
les amis ou les voisins. Parmi les per-
sonnes atteintes de démence, 85 %
comptaient a tout le moins en partie sur
des membres de leur famille, des amis ou
des voisins pour leur apporter de 1’aide,
et parmi celles-ci, 43 % recevaient une
aide formelle, tandis que les autres 41 %
se contentaient de cette aide informelle

Nombre de personnes atteintes de démence vivant dans les ménages privés
(2010-2011) et dans les établissements de soins de santé de longue durée
(2011-2012), selon le groupe d'age et le sexe, population de 45 ans et plus, Canada,

territoires non compris

nombre (milliers)

jg Ménages Etablissements 70,8
60
50
40 35,8
30 208 235
20 16,1 122
o Kl
45264 ans 65a79 ans 80ans et plus 45264 ans 65279 ans 80ans et plus
Groupe d'age
M Hommes [ Femmes

E a interpréter avec prudence

Sources : Enquéte sur la santé dans les collectivités canadiennes, 2010-2011 — Fichier de la prévalence des problémes
neurologiques (pour les ménages); Enquéte sur les problémes neurologiques dans les établissements au Canada, 2011-2012

(pour les établissements).
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uniquement. Enfin, 15 % ne recevaient
ni aide formelle, ni aide informelle.
Les sources d’aide peuvent dépendre de
la disponibilité d’aidants et des services
bénévoles et rémunérés, ainsi que des
ressources financieres.

L’aide informelle était dispensée pour
exécuter des taches variées (figure 2).
La grande majorit¢ des personnes
atteintes de démence ont regu les types
d’aide suivants : les soins médicaux,
comme la prise de médicaments et la dis-
pensation de soins infirmiers (81 %); les
taches ménageres et I’entretien intérieur
ou extérieur de la maison (83 %); la
préparation ou la livraison de repas
(88 %); le soutien affectif (90 %); le
transport, entre autres pour les visites
chez le médecin et pour les courses
(92 %); et la gestion des soins, par
exemple la prise de rendez-vous, ainsi
que la gestion des finances personnelles
(92 %). Elles étaient moins nombreuses a
avoir besoin d’aide pour les soins person-
nels, comme manger, s’habiller, prendre
un bain ou utiliser les toilettes (58 %).
Des travaux de recherche antérieurs ont
montré que les personnes agées qui ont
besoin d’aide pour les soins personnels
sont plus susceptibles que les autres de
vivre en établissement!'.

Les personnes atteintes de démence
avaient souvent d’autres problémes
médicaux, ce qui pouvait entrainer
chez elles un plus grand besoin d’aide
et rendre la tache de leur dispenser des
soins plus complexe. Prés du tiers de
ces personnes (32 %) étaient atteintes
d’au moins une des autres maladies
neurologiques examinées dans le cadre
de I’enquéte, 63 % avaient un probléme
d’incontinence, et 53 % faisaient de
I’hypertension (figure 3). Entre un tiers
et un quart d’entre elles étaient atteintes
d’une maladie cardiaque, d’un trouble de
I’humeur ou de diabéte.

Les personnes non atteintes de
démence ont aussi ces problémes de santé,
mais pas dans les mémes proportions
(figure 3). Par exemple, en 2011, 6 %
des personnes faisant partie de la popu-
lation générale non atteinte de démence
ont déclaré un probléme d’inconti-

nence. Or, la probabilité qu’une personne
atteinte de démence ait ce probléme était
dix fois plus ¢élevée. L’age contribue a
ces écarts. Parmi les personnes ayant au
moins un des problémes de santé chro-
niques pris en compte, celles atteintes
de démence avaient prés de 15 ans de
plus que les autres, en moyenne (79 et

Figure 2

65 ans, respectivement). Une fois 1’age
pris en compte, les personnes atteintes
de démence étaient significativement
plus susceptibles d’avoir également
une maladie cardiaque, un trouble de
I’humeur ou un probléme d’incontinence,
mais pas d’étre diabétique ou de faire de
I’hypertension (données non présentées).

Pourcentage des personnes atteintes de démence recevant une aide informelle,
selon le type d'aide, population a domicile de 45 ans et plus, Canada, territoires

non compris, 2011
Type d'aide

Soins personnels

Soins médicaux

Aide pour I'exécution d'activités
Préparation/livraison de repas
Soutien affectif

Transport

Gestion des soins

0 10 20

40 50 60 70 80 90 100
pourcentage

Source : Enquéte sur les personnes ayant des problémes neurologiques au Canada, 2011.

Figure 3

Prévalence de certains problémes de santé chronique, personnes atteintes et
non atteintes de démence, population a domicile de 45 ans et plus, Canada,

territoires non compris, 2011

Probleme de santé chronique

Incontinence urinaire/intestinale
Hypertension (au moment de I'enquéte)
Maladie cardiaque

Trouble de I'humeur

Diabéte

63"

20 30 40 50 60 70
pourcentage

M Personnes non atteintes de démence (4ge moyen : 64,5 ans)
[ Personnes atteintes de démence (age moyen : 79,2 ans)

T valeur significativement différente de I'estimation pour les personnes non atteintes de démence (p < 0,05)
Sources : Enquéte sur les personnes ayant des problémes neurologiques au Canada, 2011; Enquéte sur la santé dans les

collectivités canadiennes, 2011.



Caractéristiques des aidants

Habituellement, le principal aidant naturel
des personnes atteintes de démence était
le conjoint (46 %) ou un enfant d’age
adulte (44 %), le plus souvent une fille
(71 %) (tableau 2). Il s’agissait moins
souvent d’autres membres de la famille,
d’amis ou de voisins (9 %) (données non
présentées dans le tableau). La plupart
des conjoints aidants vivaient dans le
méme ménage que la personne atteinte
de démence (99 %) et fournissaient une
aide sur une base quotidienne (97 %).
Leur 4ge moyen était de 74 ans, et 15 %
avaient un emploi ou une entreprise.
Dans le cas des enfants aidants d’age
adulte, la majorité (71 %) vivaient dans
le méme ménage que leur pére ou leur
meére et fournissaient une aide sur une

Tableau 2
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base quotidienne (77 %). Ils étaient agés
de 54 ans en moyenne, et 60 % d’entre
eux avaient un emploi.

Des pourcentages similaires de per-
sonnes atteintes de démence et de la
maladie de Parkinson recevaient une
aide informelle, la plupart du temps d’un
aidant faisant partie du méme ménage
fournissant des soins sur une base
quotidienne'?. Toutefois, la demande a
laquelle devaient répondre les aidants
des personnes atteintes de démence était
probablement plus grande, car pres de
deux fois plus de ces derniéres recevaient
de I’aide pour chacun des sept types de
taches, comparativement a celles atteintes
de la maladie de Parkinson (43 % contre
22 %, p <0,05).

Certaines caractéristiques des aidants naturels des personnes atteintes de démence
faisant partie de la population a domicile de 45 ans et plus, selon le lien avec la
personne recevant I’aide, Canada, territoires non compris, 2011

Lien avec la personne recevant l'aide
Conjoint (époux,
conjoint de fait /
de méme sexe,

ex-conjoint) Fille ou fils
Intervalle Intervalle
de de
confiance confiance
de 95 % de 95 %
Caractéristiques % de a % de a
Total 46,4 37,9 5572 443 354 535
Age moyen (années) 742t . 54,1
Sexe
Hommes 41,7 315 525 28,58 17,4 43,0
Femmes 58,3 47,5 68,5 71,5+ 57,0 826

Vivant dans le méme ménage
Fournissant de I'aide sur une base quotidienne

Situation d'emploi

Temps plein

Temps partiel

Sans emploi

A réduit ses heures de travail ou a cessé
de travailler pendant au moins trois mois®

98,6" 959 99,6 711 572 819
96,6" 89,1 99,0 771 636 86,7

FF F 437 295 590
FF F 1645 84 294
855" 763 915  40,0° 261 556

67,5t 479 824 353F 20,1 54,2

... N"ayant pas lieu de figurer
E ainterpréter avec prudence
F trop peu fiable pour étre publié

§ parmi les aidants occupant un emploi & I'heure actuelle ou ayant occupé un emploi antérieurement et fourni de I'aide tout

en travaillant

tvaleur significativement différente de I'estimation pour la fille ou le fils (p < 0,05)
*valeur significativement différente de I’estimation pour les hommes (p < 0,05)
Source : Enquéte sur les personnes ayant des problémes neurologiques au Canada, 2011.

Mot de la fin

La présente étude expose la prévalence
et les conséquences de la démence au
Canada. Selon les estimations, 0,8 % des
Canadiens agés de 45 ans et plus vivant
dans les ménages privés et 45 % des
résidents d’établissements de soins de
longue durée pour bénéficiaires internes
avaient recu un diagnostic de démence.
La prévalence de la démence augmentait
avec l’age. La plupart des personnes
atteintes de démence recevaient de 1’aide
des membres de leur famille, d’amis ou
de voisins pour accomplir une gamme de
taches. Les aidants principaux tendaient
a étre les conjoints ou des enfants d’age
adulte, et prés de la totalité des aidants
fournissaient une aide sur une base
quotidienne.
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Les données

Sources des données

La présente étude est fondée sur le Fichier de la prévalence des problémes neurologiques, créé a partir de la composante annuelle de
2010-2011 de 'Enquéte sur la santé dans les collectivités canadiennes (ESCC), de 'Enquéte sur les personnes ayant des problémes
neurologiques au Canada (EPPNC) de 2011, et de 'Enquéte sur les problémes neurologiques dans les établissements au Canada (EPNEC)
de 2011-2012. Une documentation détaillée de ces enquétes peut étre consultée a I'adresse Internet www.statcan.gc.ca.

Enquéte sur la santé dans les collectivités canadiennes

L’Enquéte sur la santé dans les collectivités canadiennes (ESCC) est une enquéte transversale qui sert a recueillir des renseignements

sur la santé des personnes agées de 12 ans et plus vivant dans les ménages privés, a 'exclusion des membres a temps plein des Forces
canadiennes, des personnes vivant en établissement, et des habitants des établissements autochtones des provinces et de certaines

régions éloignées. Les tailles d’échantillon et les taux de réponse ont été respectivement de 63 542 personnes/69,8 % en 2011, et de 62 103
personnes/67 % en 2012. Les données pour 36 347 participants a '/ESCC (2011) &gés de 45 ans et plus ont été analysées, de fagon a obtenir
des estimations comparables pour la population non atteinte de démence. Les participants ayant consenti au partage de leurs données avec
les partenaires de 'enquéte ont été inclus dans le Fichier de la prévalence des problémes neurologiques. L'échantillon final comptait 285 971
personnes et le taux de réponse a 'enquéte a été de 70,6 %.

Enquéte sur les personnes ayant des problémes neurologiques au Canada

L’Enquéte sur les personnes ayant des problémes neurologiques au Canada (EPPNC) de 2011 était une enquéte transversale congue pour
recueillir des données sur les personnes de 15 ans et plus vivant dans les ménages privés, a I'exclusion de celles visées par lESCC (voir
ci-haut) et des habitants des trois territoires. L’échantillon comptait 4 569 personnes et le taux de réponse a été de 81,6 %. Pour les besoins
de la présente étude, on a utilisé un sous-échantillon de 461 participants a I'enquéte (242 hommes et 219 femmes) qui étaient agés de 45 ans
et plus et étaient atteints de démence, lequel était représentatif d'environ 67 300 Canadiens. L'age moyen de ces personnes était de 78,7 ans
et 56,6 % d’entre elles étaient de sexe féminin.

Enquéte sur les problémes neurologiques dans les établissements au Canada

L’Enquéte sur les problémes neurologiques dans les établissements au Canada (EPNEC) de 2011 visait a énumérer le nombre de personnes
ayant recu un diagnostic pour certaines maladies neurologiques —dont la démence — qui vivaient dans un établissement de soins de longue
durée pour bénéficiaires internes comptant au moins quatre lits et agréé ou subventionné par un ministéere provincial ou territorial de la Santé

et(ou) des Services sociaux. L'échantillon comptait 4 245 établissements et le taux de réponse a été de 63,5 %'°.

Définitions

On a demandé aux participants de déclarer s'ils étaient atteints de la maladie d’Alzheimer ou toute autre forme de démence — on parle
simplement de « démence » dans I'étude — ou d'autres problemes neurologiques chroniques (sclérose latérale amyotrophique, traumatisme
cérébral, tumeur au cerveau, paralysie cérébrale, dystonie, séquelles d'un accident vasculaire cérébral, épilepsie, maladie de Huntington,
hydrocéphalie, migraine, sclérose en plaques, dystrophie musculaire, maladie de Parkinson, spina bifida, |ésion de la moelle épiniére, tumeur

a la moelle épiniére, syndrome de Tourette) qui avaient duré ou qui devaient vraisemblablement durer au moins six mois et qui avaient été
diagnostiqués par un professionnel de la santé. On leur a également demandé de déclarer la présence d'autres problémes de santé chroniques
choisis. L'incontinence urinaire et 'incontinence intestinale ont été combinées. Les personnes faisant de I'hypertension au moment de I'enquéte
s'entendait uniquement des personnes qui avaient pris des médicaments pour traiter 'hypertension au cours du dernier mois. On a déterminé
la présence d'une maladie cardiaque, du diabéte et d'un trouble de 'humeur a 'aide de questions distinctes. Les participantes n'étaient pas
considérées comme faisant du diabéte si elles en avaient souffert uniquement durant la grossesse. A la question sur les troubles de 'humeur,
on a donné la dépression, le trouble bipolaire, la manie et la dysthymie comme des exemples de ce genre de troubles.

On a posé aux participants a I'enquéte des questions sur les types particuliers d’aide regue au cours des 12 derniers mois, que ce soit a
domicile, au travail ou a I'école, a cause de leurs problémes neurologiques.

L'aidant était le membre de la famille, 'ami ou le voisin qui avait consacré le plus de temps et de ressources a fournir une aide informelle au
cours des 12 derniers mois. Dans ce contexte, le conjoint pouvait étre I'époux, le conjoint de fait, le conjoint de méme sexe ou un ex conjoint.
L'aidant a été classé comme ayant un emploi actuellement s'il avait travaillé dans le cadre d’'un emploi, ou été absent d'un emploi, la semaine
ayant précédé I'entrevue de I'enquéte. La fréquence des soins fournis par I'aidant pouvait étre quotidienne ou moins que quotidienne. Il s'agit ici
de la fréquence des soins fournis par l'aidant, et non de la fréquence totale de I'aide regue.

L'analyse statistique englobait des fréquences pondérées, des totalisations croisées et des moyennes. Pour tenir compte des effets du plan
d’enquéte, on a estimé des erreurs types et des coefficients de variation au moyen de la technique du bootstrap™ ™.


http://www.statcan.gc.ca

Les données (fin)

Limites
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Les problémes neurologiques et les autres problémes de santé chroniques ont été autodéclarés par les personnes (ménages) ou déclarés
par personne interposée (établissements), et ils n'ont pas fait I'objet de vérifications a partir d'une autre source. Seules des données sur la
prévalence étaient disponibles dans le cas des résidents d'établissements. L'étude porte principalement sur la population vivant dans les
ménages privés et n'est pas représentative des résidents d'établissements de soins de longue durée pour bénéficiaires internes.

On a demandé aux participants a 'ESCC si certains problémes neurologiques avaient été diagnostiqués chez eux ou chez un membre de
leur ménage. Les personnes dont on savait qu'elles avaient regu un tel diagnostic ont été sélectionnées pour participer a '/EPPNC, et on leur
a de nouveau posé des questions sur ces problémes neurologiques. En tout, il y avait 314 participants qui étaient atteints de démence selon
PESCC mais pas selon 'TEPPNC. A linverse, 40 participants qui ne souffraient pas de démence selon 'ESCC en souffraient selon 'EPPNC.
Des renseignements additionnels sont fournis ailleurs®.
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