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Résumé

Le présent article fournit des renseignements

sur la maladie de Parkinson tirés 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 problemes neurologiques au Canada
de 2011. Environ 0,2 % d'adultes canadiens vivant
dans les ménages privés (55 000) et 4,9 % des
personnes vivant en établissement résidentiel

(12 500) avaient la maladie de Parkinson. La
manifestation des symptdmes a un jeune age
était associée a une plus longue période avant le
diagnostic de la maladie. Des personnes atteintes,
58 % ont déclaré que la maladie nuisait a leurs
interactions sociales, 61 % ont déclaré qu'elle
entrainait des frais non remboursés et 56 %

ont déclaré recevoir de 'aide pour des activités
telles que les travaux ménagers, le transport

ou les soins personnels. Parmi les personnes
recevant de l'aide, 84 % dépendaient au moins
partiellement de la famille, d’amis ou de voisins.
L'aidant naturel principal avait tendance a étre le
conjoint (64 %), a étre une femme (62 %), a vivre
dans le méme ménage (72 %) et a prodiguer de
I'aide quotidiennement (76 %).

Mots-clés
Aidants, maladie neurologique, limitation des
activités, autosoins.
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Lil, maladie de Parkinson est le trouble neurodégenératif
enant au deuxiéme rang en termes de fréquence,

apres la maladie d’ Alzheimer'. Elle est causée par la perte
des cellules cérébrales qui sécretent la dopamine, une
substance chimique qui controle les mouvements du corps.
A mesure que le taux de dopamine baisse, des tremblements
peuvent se manifester, les mouvements des muscles
deviennent plus lents et plus rigides, et les réflexes sont
altérés, ce qui contribue a une perte d’équilibre. Les autres
symptomes peuvent inclure de la dépression, de I’anxiéte,
des changements émotionnels, une déficience cognitive, de
la difficulté a avaler, a macher et a parler, ’expression figée
du visage, des problémes urinaires, de la constipation, de la
fatigue et des troubles du sommeil. La maladie de Parkinson
est une maladie chronique évolutive, ce qui signifie que les
symptomes persistent et empirent avec le temps. Sa cause
est inconnue et, bien qu’elle ne soit pas guérissable a I’heure
actuelle, des médicaments et d’autres options de traitement
existent pour maitriser les symptomes.

La présente étude fournit deux estima-
tions de la prévalence de la maladie de
Parkinson. La premiére, qui concerne
la population a domicile, est fondée sur
des données provenant de I’Enquéte
sur la santé dans les collectivités cana-
diennes de 2010-2011. La seconde, qui
a trait aux personnes résidant dans les
établissements de soins de longue durée
pour bénéficiaires internes, est fondée
sur des données provenant de I’Enquéte

sur les problémes neurologiques dans
les établissements au Canada de 2011-
2012 (voir Les données). Les analyses
détaillées sont fondées sur des données
provenant de I’Enquéte sur les personnes
ayant des problémes neurologiques au
Canada de 2011 et portent sur les per-
sonnes faisant partie de la population
a domicile. Le temps écoulé entre la
manifestation des symptomes et le diag-
nostic a été estimé pour chaque personne
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Les données

Sources des données

La présente étude s'appuie sur le Fichier de la prévalence des problemes neurologiques créé d’aprés 'Enquéte sur la santé dans les collectivités
canadiennes (ESCC) — Composante annuelle de 2010-2011, 'Enquéte sur les personnes ayant des problemes neurologiques au Canada
(EPPNC) de 2011 et 'Enquéte sur les problémes neurologiques dans les établissements au Canada (EPNEC) de 2011-2012. Il est possible de
consulter la documentation détaillée sur ces enquétes a 'adresse www.statcan.gc.ca.

L’ESCC est une enquéte transversale congue pour recueillir des renseignements sur la santé des personnes de 12 ans et plus vivant dans
les ménages privés. Les membres a temps plein des Forces canadiennes, les habitants des réserves et d'autres établissements autochtones
dans les provinces et dans certaines régions éloignées, ainsi que les personnes vivant en établissement sont exclus de la base de sondage. Le
module des problémes neurologiques de 'ESCC visait a recueillir des renseignements sur tous les membres du ménage, ce qui a augmenté la
taille de I'échantillon et fourni des données pour la population de moins de 12 ans. Ainsi, la taille finale d’échantillon du Fichier de la prévalence des
problemes neurologiques était de 285 971. Le taux de réponse a été de 70,6 %.

L’EPPNC est une enquéte transversale qui a été congue pour explorer les questions liées aux problémes neurologiques, y compris le
diagnostic, la consommation de médicaments et les conséquences des problemes. Elle avait pour cible les Canadiens de 15 ans et plus
vivant dans les ménages privés. En plus des groupes exclus de 'lESCC, les résidents des trois territoires ne faisaient pas partie du champ
d'observation de 'TEPPNC. L’échantillon comprenait 4 569 personnes. Le taux de réponse a été de 81,6 %. Les données sur 'age au moment
de la manifestation des symptomes et au moment du diagnostic sont fondées sur un échantillon de 356 personnes atteintes de la maladie de
Parkinson, représentatives d’environ 47 500 personnes. L'analyse des conséquences de la maladie de Parkinson est fondée sur un échantillon de
274 personnes atteintes de la maladie de Parkinson, mais ne présentant aucun autre probléme neurologique examiné dans le cadre de I'enquéte;
ces personnes représentaient environ 35 900 Canadiens.

L’EPNEC est une enquéte par recensement qui a été réalisée selon un plan transversal. Elle a été congue pour recueillir des renseignements
sur le nombre de personnes vivant en établissement de soins de longue durée chez lesquelles on avait diagnostiqué certains problemes
neurologiques, y compris la maladie de Parkinson. Les établissements de soins de longue durée pour bénéficiaires internes de quatre lits ou plus
subventionnés par les ministéres de la Santé ou des Services sociaux provinciaux ou territoriaux ont été inclus dans 'enquéte?. L'échantillon de
'EPNEC comprenait 4 245 établissements. Le taux de réponse a été de 63,5 %.

Définitions
On a demandé aux participants a I'enquéte s'ils avaient certains problémes neurologiques chroniques (y compris la maladie de Parkinson) qui
avaient déja duré ou qui devraient durer au moins six mois et qui avaient été diagnostiqués par un professionnel de la santé.

Aux personnes atteintes d’un probléme de santé neurologique, on a posé quatre questions sur les interactions sociales. Celles qui ont répondu
« tout le temps », « souvent » ou « quelquefois » par opposition a « rarement » ou « jamais » ont été considérées comme des personnes dont les
interactions sociales étaient affectées par le probléme de santé.

On a posé aux participants a I'enquéte des questions sur l'aide qu'ils avaient regue au cours des 12 derniers mois a domicile, au travail ou
a l'école a cause de problémes neurologiques. Les questions sur les types daide de sources professionnelles et informelles ont été posées
séparément, mais les réponses ont été regroupées dans la présente analyse.

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. Le groupe des conjoints aidants comprenait les aidants ayant avec le bénéficiaire un lien de mariage, d’union libre, de
partenaire de méme sexe ou d’ex-conjoint. Les autres membres de la famille (y compris les beaux-parents), les amis et les voisins représentaient
le groupe des autres aidants. Les aidants ont été classés comme ayant un emploi s'ils avaient travaillé & un emploi ou s'étaient absentés du travail
durant la semaine avant 'entrevue. Les participants a I'enquéte ont indiqué si leur aidant travaillait a temps plein ou a temps partiel. La fréquence
des soins prodigués par I'aidant principal a été classée comme étant quotidienne ou moins que quotidienne.

Des fréquences pondérées, des totalisations croisées et des moyennes ont été utilisées pour examiner la prévalence de la maladie de
Parkinson et ses conséquences. Afin de tenir compte des effets de plan de sondage, dans la présente analyse, les erreurs-types et les coefficients
de variation ont été estimés par la méthode du bootstrap®*.

Limites

Les problémes neurologiques ont été autodéclarés par les participants a 'enquéte (ménages) ou déclarés par personne interposée
(établissements), et n’ont fait 'objet d’aucune vérification au moyen d’une autre source. Pour les personnes vivant en établissement, seules les
données sur la prévalence étaient disponibles; par conséquent, la plupart des analyses ont trait & la population & domicile et ne représentent pas
les résidents des établissements de soins de santé.

Aux participants a 'lESCC, on a demandé si certains problémes neurologiques avaient été diagnostiqués chez eux ou chez un membre de leur
ménage. Les personnes qui ont déclaré avoir un probléme neurologique ont été sélectionnées pour participer a 'EPPNC et on leur a de nouveau
posé des questions sur tous les problémes neurologiques d'intérét. Au total, 72 personnes étaient atteintes de la maladie de Parkinson selon
'ESCC, mais non selon TEPPNC. En outre, 17 personnes n'avaient pas la maladie de Parkinson selon TESCC, mais en étaient atteintes selon
'EPPNC. Les données détaillées sont disponibles ailleurs®.
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Les données (suite)

Des personnes atteintes de la maladie de Parkinson, 23 % présentaient au moins un autre probléme neurologique inclus dans 'enquéte. L’age
moyen des personnes atteintes de la maladie de Parkinson seulement (73,7 ans) ne différait pas de maniere significative de celui des personnes
ayant la maladie de Parkinson et au moins un autre probléme neurologique (72,5 ans). Les participants a 'TEPPNC ont répondu a des questions
portant sur tous leurs problemes neurologiques, parce que ceux présentant plusieurs problémes auraient eu de la difficulté a isoler I'effet de I'un
de celui des autres. Pour les besoins de la présente étude, les conséquences sociales, financieres et physiques, ainsi que les caractéristiques
des aidants ont été examinées pour les personnes atteintes de la maladie de Parkinson, mais ne présentant aucun des autres problemes
neurologiques étudiés. Bien que soient ainsi exclues les personnes présentant plus d’'un probléme de santé (donnant ainsi une sous-population
en un peu meilleure santé), les estimations étaient similaires quand les personnes atteintes de plus d'un probléme neurologique étaient incluses.
La force de 'examen des personnes atteintes seulement de la maladie de Parkinson tient au fait que les conséquences peuvent étre attribuées

directement a cette maladie, et non a une autre.

Les questions au sujet de la consommation de médicaments faisaient référence aux médicaments « prescrits », qui peuvent inclure les
médicaments en vente libre s'ils ont été prescrits par un professionnel de la santé. Par contre, quand on a posé les questions au sujet des frais non
remboursés, on a demandé aux participants d'inclure les médicaments sur ordonnance ainsi qu’en vente libre. Donc, les types de médicaments
peuvent différer selon que la personne fournit des renseignements sur sa « consommation » ou sur ses « dépenses ».

atteinte de la maladie de Parkinson. Les
conséquences sociales, financieres et
physiques, ainsi que les caractéristiques
des aidants ont été examinées pour les
personnes atteintes de la maladie de
Parkinson, mais ne présentant aucun
autre trouble neurologique couvert par
I’enquéte.

Prévalence de la maladie de
Parkinson

Environ 55 000 Canadiens de 18 ans
et plus vivant dans les ménages privés
ont déclaré avoir regu un diagnostic de
maladie de Parkinson, soit 0,2 % (IC a
95 % : 0,2 %, 0,3 %) de la population
a domicile. Cette proportion n’a pas
changé par rapport a ’estimation de la
prévalence fondée sur ’ESCC de 2000-
2001°¢. En outre, 12 500 résidents des
établissements de soins de longue durée
pour bénéficiaires internes — 4,9 % (IC
a95 % : 4,8 %, 5,0 %) — ont déclaré
un diagnostic de maladie de Parkinson.
Parmi la population a domicile, 79 %
des personnes atteintes de la maladie de
Parkinson avaient 65 ans et plus; dans
les établissements, presque toutes celles
ayant la maladie (97 %) avaient 65 ans
et plus.

Dans I’ensemble, les hommes étaient
plus susceptibles que les femmes
d’avoir la maladie de Parkinson : 0,3 %
contre 0,2 % (p < 0,05) dans le cas de
la population a domicile, et 6,6 % contre
4,0 % (p <0,05) dans le cas des personnes
résidant en établissement.

Figure 1

Prévalence de la maladie de Parkinson dans la population a domicile, selon
le groupe d'age et le sexe, population de 45 ans et plus, Canada,

territoires non compris, 2010-2011
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*valeur significativement différente de celle observée pour les femmes (p < 0,05)
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Source : Enquéte sur la santé dans les collectivités canadiennes de 2010-2011 — Fichier de la prévalence des problemes neurologiques.

En général, la prévalence de la
maladie de Parkinson augmentait avec
I’age, quoique dans la population vivant
en établissement, elle diminuait chez le
groupe d’age le plus avancé (figures 1
et 2). Ce résultat pourrait étre attribuable
au fait que la maladie est plus grave et la
mortalité, plus élevée chez les personnes
agées vivant en établissement que chez
celles faisant partie de la population a
domicile’. En outre, étre un homme et
présenter des symptomes tels qu’une
déficience motrice grave, une psychose

ou de la démence sont des facteurs qui
ont été associés a un déces précoce chez
les personnes atteintes de la maladie de
Parkinson®.

Des symptomes au diagnostic

L’age moyen a la manifestation des
premiers symptdmes était de 64,4 ans,
et celui au moment du diagnostic de la
maladie de Parkinson était de 66,2 ans,
soit un délai de 1,9 an. La période entre
la manifestation des symptomes et le
diagnostic était plus longue chez les
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personnes plus jeunes — en moyenne, de
pres de 7 ans (tableau 1). II est possible
que les médecins écartent d’abord la
maladie de Parkinson chez ces derniéres,
parce qu’elle affecte principalement les
personnes agées’.

Interactions avec autrui

Un nombre considérable de personnes
atteintes de la maladie de Parkinson ont
déclaré avoir éprouvé de la géne a cause
de la maladie (43 %) ou s’étre senties a
I’écart (29 %). Certaines d’entre elles
avaient I’impression que les autres per-
sonnes semblaient ne pas étre a 1’aise
avec elles (28 %) ou les évitaient (19 %).
Plus de la moiti¢ (58 %) ont déclaré
qu’elles éprouvaient au moins une de ces
préoccupations (figure 3).

Frais non remboursés

Prés des deux tiers (61 %) des personnes
atteintes de la maladie de Parkinson ont
déclaré avoir eu au cours des 12 mois
qui ont précédé I’enquéte des frais non
remboursés occasionnés par la maladie,
c’est-a-dire des frais non remboursés
par un régime d’assurance ou un pro-
gramme gouvernemental. La plupart
des personnes atteintes de la maladie de
Parkinson prenaient des médicaments
prescrits pour la maladie (94 %), mais
seulement 47 % d’entre elles ont déclaré
avoir eu des frais de médicaments (déli-
vrés sur ordonnance ou en vente libre)
non remboursés (figure 4). Il se pourrait
qu’elles n’aient pas tenu compte ou ne se
soient pas souvenues des dépenses telles
que les honoraires de préparation, les
franchises des régimes d’assurance ou
le colit des médicaments en vente libre.
Prés de la moitié (46 %) des personnes
qui ont déclaré des frais de médicaments
non remboursés au cours des 12 mois qui
ont précédé I’enquéte ont indiqué que ces
frais se chiffraient a 500 $ et plus.

En plus des médicaments, un
pourcentage important de personnes
atteintes de la maladie de Parkinson ont
eu des frais non remboursés pour des
aides fonctionnelles (23 %) telles que
des aides a la mobilité ou a I’agilité, une
thérapie de réadaptation (18 %), telle

Figure 2

Prévalence de la maladie de Parkinson dans la population vivant en établissement,
selon le groupe d'age et le sexe, population de 45 ans et plus, Canada, territoires

non compris, 2011-2012
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* valeur significativement différente de celle observée pour les femmes (p < 0,05)

Source : Statistique Canada, tableau CANSIM 105-1305.

Tableau 1

Age moyen au moment de la manifestation des symptomes et du diagnostic
de la maladie de Parkinson, selon le groupe d’age a la manifestation des symptémes,
population a domicile de 18 ans et plus, Ganada, territoires non compris, 2011

Groupe d’age a la manifestation des symptomes

Moins de 50 de 65 80 ans
de50ans  a64ans a79ans et plus
Age moyen au diagnostic 50,7** 59,4** 71,4 83,6
Age moyen & la manifestation des symptomes 43,8 57,4 70,5 83,5
Nombre moyen d'années entre la manifestation
des symptomes et le diagnostic 6,9% 2,0* 0,9* 0,1*

** valeur significativement différente de I’age moyen a la manifestation des symptomes (p < 0,01)
* valeur significativement différente de celle observée pour les autres groupes d’age (p < 0,05)
Source: Enquéte sur les personnes ayant des problemes neurologiques au Canada, 2011.

qu’une physiothérapie ou un traitement
orthophonique, ou des soins a domicile
(15 %), y compris des soins de santé,
des services d’entretien ménager ou
d’autres services de soutien. Prés de
la moitié¢ (45 %) des personnes ayant
eu des frais non remboursés pour des
aides fonctionnelles ou une thérapie de
réadaptation ont déclaré que ces dépenses
s’étaient chiffrées a 500 $ et plus au cours
des 12 derniers mois. En outre, méme si
15 % seulement ont fait état de dépenses
pour des soins a domicile, 67 % de ce
groupe avaient dépensé au moins 500 $.

Aide

Au cours des 12 mois qui ont précédé
I’enquéte, 56 % des personnes atteintes
de la maladie de Parkinson ont re¢u une
aide professionnelle et (ou) informelle a
domicile, au travail ou a I’école a cause
de leur maladie. Les types d’aide déclarés
le plus fréquemment étaient 1’aide pour
diverses activités comme les travaux
ménagers, ’entretien de la maison et
des travaux extérieurs (80 %), le soutien
émotionnel (77 %), le transport, y
compris pour les visites chez le médecin
ou le magasinage (70 %), et la prépara-
tion ou la livraison des repas (64 %). Des
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proportions plus faibles avaient eu besoin
d’aide pour des soins personnels, comme
manger, s’habiller, prendre un bain ou
utiliser les toilettes (57 %), pour prendre
des rendez-vous ou gérer leurs finances
personnelles (53 %), ou pour des soins
médicaux, comme prendre des médica-
ments ou recevoir des soins infirmiers
(39 %). Une étude antéricure a montré
que les personnes agées qui ont besoin
d’aide pour les soins personnels sont plus
susceptibles que les autres de vivre en
établissement'”.

Aidants

Parmi les personnes qui recevaient de
’aide a cause de la maladie de Parkinson,
84 % dépendaient au moins en partie de
la famille, d’amis ou de voisins. Appelée
aide « informelle », cette fagon de
prendre soin de quelqu’un se distingue de
’aide « professionnelle » fournie par des
organismes employant des travailleurs
rémunérés ou bénévoles. Les sources
d’aide peuvent dépendre de la disponibi-
lité des aidants et des services bénévoles
et rémunérés, ainsi que des ressources
financiéres. Plus de la moitié (56 %) des
personnes recevant de 1’aide obtenaient
uniquement une aide informelle.

Habituellement, 1’aidant principal
était une femme (62 %), vivait dans
le méme ménage (72 %) et fournissait
de T’aide quotidiennement (76 %)
(tableau 2). Dans la plupart des cas, le
conjoint du bénéficiaire était 1’aidant
principal (64 %). En moyenne, les
conjoints aidants €taient agés de 69 ans;
22 % travaillaient & un emploi ou a une
entreprise. Les autres membres de la
famille, les amis ou les voisins faisant
fonction d’aidant principal étaient plus
jeunes — 52 ans, en moyenne (p < 0,05);
66 % d’entre eux avaient un emploi a
temps plein ou a temps partiel.

Mot de la fin

La présente étude souligne la prévalence
et les conséquences de la maladie de
Parkinson au Canada. Environ 0,2 %
des adultes vivant dans les ménages
privés et 4,9 % de ceux vivant dans des
établissements de soins pour bénéficiaires
internes étaient atteints de la maladie.

Figure 3

Pourcentage de personnes atteintes de la maladie de Parkinson® dont
les interactions avec autrui sont affectées* par la maladie, population
a domicile de 18 ans et plus, Canada, territoires non compris, 2011

Au moins une des préoccupations suivantes : _ 58

J'ai éprouvé de la géne a cause
de la maladie de Parkinson

43

Je me suis senti a I'écart

29°

Certaines personnes semblaient
ne pas étre a l'aise avec moi

28

Certaines personnes m'ont évité

19°

pourcentage

*maladie de Parkinson et aucun autre des problémes neurologiques sélectionnés
* « quelquefois », « souvent » ou « tout le temps » par opposition a « rarement » ou « jamais »

Ea utiliser avec prudence

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

Tableau 2

Caractéristiques des aidants des personnes atteintes de la maladie de Parkinsonf,
population a domicile, Ganada, territoires non compris, 2011

Intervalle de confiance

a5 %
Caractéristiques de I'aidant % de a
Sexe
Homme 38,1F 24,0 54,6
Femme 61,9 45,4 76,0
Vit dans le méme ménage 72,2 55,8 84,2
Lien avec le bénéficiaire des soins
Conjoint 63,8 48,9 76,5
Autre (famille, ami, voisin) 36,2F 23,5 51,2
Fréquence des soins
Quotidiennement 75,7 59,2 87,0
Moins que quotidiennement 24,3F 13,0 40,8
Situation d'emploi
Temps plein 23,28 12,4 39,2
Temps partiel 13,7¢ 71 24,8
Sans emploi 63,1 48,4 75,7

 n’ayant aucun autre des problémes neurologiques sélectionnés
¥ mariage, union de fait, partenaire de méme sexe, ex-conjoint
E 4 utiliser avec prudence

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

La manifestation des symptomes a
un jeune age était associée a une plus
longue période entre cette manifestation
et le diagnostic de la maladie. Plus de
la moiti¢ des personnes atteintes de la
maladie de Parkinson ont déclaré que
celle-ci avait des conséquences négatives

sur leurs interactions sociales, et pres des
deux tiers ont déclaré qu’elle occasion-
nait des frais non remboursés. Dans la
majorité des cas, le conjoint était 1’aidant
principal. La plupart des aidants fournis-
saient de 1’aide quotidiennement.



Figure 4

Rapports sur la santé, vol. 25, n° 11, p. 11 a 16, novembre 2014 « Statistique Canada, n° 82-003-X au catalogue
La maladie de Parkinson : prévalence, diagnostic et conséquences * Santé en bref

Prévalence des frais non remboursés au cours des 12 derniers mois a cause de la maladie de Parkinson',
population a domicile de 18 ans et plus, Ganada, territoires non compris, 2011

pourcentage ayant des frais non remboursés

47

|

Taucun autre probléme neurologique sélectionné
* parmi les personnes ayant déclaré des frais non remboursés
£ a utiliser avec prudence

Frais pourcentage dont les frais étaient de 500 $ et plus*
Médicaments — 46
- Aides fonctionnelles _ 45F
- Thérapie de réadaptation _ 45¢
15° q Services de soins a domicile — 67°¢

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