Prévalence des troubles du déficit de I'attention avec
ou sans hyperactivité pour la population de 1 a 24 ans
(SISMACQ)
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Introduction

Le trouble du déficit de [lattention avec ou sans hyperactivit¢é (TDAH) est un trouble
neurodéveloppemental souvent diagnostiqué chez les enfants d’age scolaire. Il est caractérisé par
un déficit de I'attention (inattention), une impulsivité (gestes et paroles) ou une hyperactivité motrice
(bougeotte physique) (American Psychiatric Association, 2013). Les garcons sont deux a trois fois
plus touchés que les filles (Centers for Disease Control and Prevention, 2016; Visser, Lesesne et
Perou, 2007). Dans la littérature scientifique, plusieurs facteurs sont considérés pour expliquer
l'origine du TDAH, parmi lesquels on retrouve les facteurs génétiques et les conditions
environnementales, mais leurs mécanismes d’'action demeurent encore mal connus. Les enfants
atteints de TDAH sont plus a risque d’avoir d'autres désordres psychologiques tels que les troubles
anxieux, la dépression et les troubles de conduite (Cuffe, Visser, Holbrook, Danielson, Geryk,
Wolraich et McKeown, 2015; Joelsson et al., 2015; Nordstrom et al., 2013; Yang et al., 2007).

Les données de prévalence sur le TDAH proviennent d’enquétes épidémiologiques ou de bases
de données administratives. Une enquéte populationnelle menée a travers la France en 2011 a
estimé la prévalence du TDAH entre 3,5 % et 5,6 % chez les enfants de 6 & 12 ans (Lecendreux,
Konofal et Faraone, 2011). Aux Etats-Unis, les Centers for Disease Control and Prevention (2016)
utilisant des bases medico-administratives et des données de I'éducation, situe la prévalence du
TDAH a 11 % chez les enfants agés de 4 a 17 ans. Il semble y avoir une augmentation croissante
de cette prévalence, en moyenne de 5 % par an de 2003 & 2011. Aussi, la prévalence du TDAH
varie selon les Etats américains, allant de 5,6 % a 18,7 %. Une revue systématique de 102 études
réalisées entre 1978 et 2005 a estimé que 5 a 7 % des enfants de 18 ans et moins dans les pays
industrialisés sont touchés par ce trouble (Polanczyk, de Lima, Horta, Biederman et Rohde, 2007).
Au Canada, la prévalence du TDAH est estimé a 4,8 % chez les enfants entre 0 et 18 ans (Waddell,
Offord, Shepherd, Hua et McEwan, 2002).

Construction de I'indicateur

La surveillance des TDAH porte sur I'ensemble de la population agée de 1 a 24 ans assurée par
le régime public d'assurance maladie du Québec administré par la Régie d’assurance maladie du
Québec (RAMQ). Les données utilisées sont issues du Systéme intégré de surveillance des
maladies chroniques du Québec (SISMACQ) (Blais et al., 2014). Trois fichiers inclus au SISMACQ
servent a identifier les cas de TDAH dans la population : 1) le fichier Maintenance et exploitation
des données pour I'étude de la clientéle hospitaliére (fichier MED-ECHO), 2) le fichier des services
médicaux rémunérés a I'acte et 3) le fichier d’inscription des personnes assurées (FIPA).

>  Définition de cas :

Une personne est considérée comme étant atteinte d’'un TDAH, au cours d’une année (1¢" avril
au 31 mars), si elle satisfait a I'un ou I'autre des critéres suivants, soit :

a) avoir un diagnostic de TDAH au fichier des services médicaux rémunérés a I'acte au cours
de l'année;

ou
b) avoir un diagnostic principal de TDAH inscrit au fichier MED-ECHO au cours de I'année.

Les codes des 9¢ et 10¢ révisions de la Classification internationale des maladies (CIM) ont
été utilisés pour identifier les diagnostics de TDAH (CIM-9 : 314; CIM-10 : F90).
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Pour étre considéré comme étant atteint d’'un TDAH, I'individu doit répondre a un des critéres
de la définition de cas chaque année.

Méthode de calcul

Nombre d'individus ayant répondu a la définition de cas de TDAH pour une période de
12 mois

Population de 1 & 24 ans pour la méme période

Source(s) de données

e Systeme intégré de surveillance des maladies chroniques du Québec (SISMACQ), Institut
national de santé publique du Québec (INSPQ)

Variables de croisement et catégories

e Age (au 1¢ octobre?) :
- 1-24 ans
— 1-4 ans, 5-9 ans, 10-14 ans, 15-17 ans, 18-24 ans
- 1-4 ans, 5-11 ans, 12-17 ans, 18-24 ans

e Sexe:
— masculin, féminin

e Territoire? :
— lieu de résidence :
= ensemble du Québec?
» régions sociosanitaires* (RSS) (excluant les régions sociosanitaires de I'Outaouais (07),
du Nord-du-Québec (10), du Nunavik (17) et des Terres-Cries-de-la-Baie-James (18))
» réseaux territoriaux de services (RTS)®

» réseaux locaux de services (RLS)
= territoires des centres locaux de services communautaires (CLSC)
= regroupements de territoires de CLSC

e Période :
— année financiére (a partir de 2000-2001)
Mesure(s) associée(s)
¢ Nombre d'individus atteints de TDAH

e Prévalence ajustée selon I'age

Indicateur(s) associé(s)

e Aucun

Limites dans l'interprétation

La principale limite des systémes de surveillance des maladies chroniques au Québec et au
Canada, c'est qu’ils mesurent la prévalence des maladies traitées par les services de santé, pas
nécessairement la prévalence de la maladie dans la population. Si toutes les personnes atteintes
d’une maladie donnée sont traitées par les services de santé répertoriées par ces systemes, alors

Milieu de I'année financiére.

Cet indicateur est présenté selon le découpage territorial actuel (a partir du 1°" avril 2015). Cette situation affecte
spécifiquement les RSS de I'Estrie (05) et de la Montérégie (16).

L’ensemble du Québec comprend les 18 régions sociosanitaires.

Lorsque l'indicateur est présenté par région sociosanitaire, seulement les sexes regroupés sont disponibles.

Les réseaux territoriaux de services (RTS) sont présentés uniquement pour les régions sociosanitaires de Montréal (06),
de la Gaspésie-lles-de-la-Madeleine (11) et de la Montérégie (16). Pour les autres régions, les RTS équivalent au méme
découpage territorial que les RSS.
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la prévalence traitée reflete la prévalence de la maladie. Les autres sources d’information
habituellement utilisées pour mesurer la prévalence des maladies sont les enquétes
populationnelles, a l'aide d'instruments ou de questionnaires standardisés, administrés sur un
échantillon représentatif de la population qui permettent d'estimer le nombre de personnes
atteintes, incluant celles ne recevant pas de services. Une comparaison des variations concernant
I'hypertension issues de ces sources a été déja réalisée (McAlister et al., 2011).

La prévalence annuelle traitée, mesurée sur 12 mois d'utilisation des services de santé et devant
répondre aux critéres d'inclusion a chaque année pour étre comptabilisée comme un cas, a été
choisie comme mesure de prévalence. Cette mesure représente donc la proportion de la population
atteinte de la maladie qui a été diagnostiquée ou traitée par le systéeme de santé dans une année
donnée. Il ne faut pas confondre cette mesure avec celle de la prévalence a vie, qui estime, dans
la population, la proportion totale de personnes atteintes. La prévalence a vie n'a pas été retenue
comme indicateur, car la définition présentement utilisée est treés large (un seul code diagnostic) et
accroit le risque de cumuler des faux-positifs sur une longue période. Une validation des criteres
d’inclusion ou une comparaison avec d’'autres sources de données seraient nécessaires avant de
pouvoir utiliser une mesure de prévalence a vie.

Les données du SISMACQ comprennent de I'information sur les personnes qui ont recours aux
services médicaux. De ce fait, la définition de cas des TDAH identifie seulement les personnes
dont I'état a été diagnostiqué par un médecin. Les personnes avec TDAH peuvent étre traitées par
d'autres professionnels par exemple des psychologues en cabinet privé, dans les écoles ou en
CLSC. Cependant, le SISMACQ ne contient pas ces données et ne peut pas les rapporter.

L'information concernant les services regus a I'extérieur du Québec, par des résidents québécois,
est incompléte. Ainsi, les données de I'Outaouais ne sont pas diffusées, car une partie non
négligeable des consultations et des hospitalisations ont lieu en Ontario, ce qui a pour
conséquence de sous-estimer les mesures de prévalence de cette région. Un phénomene
similaire s’observe dans une moindre mesure pour d’'autres régions limitrophes de I'Ontario et du
Nouveau-Brunswick.

Une autre limite importante tient au fait que seules les demandes de remboursement a I'acte sont
enregistrées dans le fichier des services médicaux. Or, certaines régions ou territoires, ou une
proportion plus grande des médecins est rémunérée a salaire ou a honoraires forfaitaires,
peuvent avoir une moins bonne couverture par le fichier des services médicaux. Il en résulte
donc une sous-estimation du nombre de cas. C'est le cas des régions du Nord-du-Québec, du
Nunavik et des Terres-Cries-de-la-Baie-James, dont les résultats ne peuvent étre diffusés. C'est
aussi le cas de certains RLS d’autres régions qui peuvent présenter le méme probléme lorsqu’ils
incluent des communautés isolées ou les médecins ne sont pas rémunérés a l'acte. Ainsi, la
prévalence observée pour certains probléemes de santé mentale peut étre influencée par la pratique
médicale et le modéle d’organisation des services. Il importe donc de faire preuve de prudence
dans l'interprétation des résultats lorsqu'il s'agit de comparer des territoires ou des régions entre
elles.

En 2016, la RAMQ a procédé a la modernisation de son systéme de facturation des services
médicaux rémunérés a l'acte. Le nouveau systeme a entrainé une diminution de la saisie des codes
de diagnostic dans le fichier des services médicaux rémunérés a l'acte. Par conséquent, les
résultats de cet indicateur doivent étre interprétés avec prudence a partir de I'année financiere
2016-2017. Puisque la prévalence annuelle refléte davantage I'utilisation des services de santé en
lien avec la maladie, une forte sous-estimation est attendue. L'utilisation d’'une coupure dans
I'analyse de la tendance est suggérée

Aucune étude de validation des données du SISMACQ au regard du TDAH n’a encore été
effectuée. Cependant, il y a des études montrant en général que le diagnostic inscrit au dossier
médical correspond trés bien a celui relevé pour les banques de données administratives pour
d’'autres maladies au Québec comme dans d'autres provinces (Jean, Candas, Belzile, Morin,
Bessette, Dodin et Brown, 2012; Ouhoummane, 2010). De plus, une étude sur la qualité des
données du SISMACQ indique que les psychiatres et les pédiatres inscrivent le code CIM-9 au
fichier de facturation dans 95 % des cas, tandis qu’en médecine interne, le code diagnostic est
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présent dans 94 % des réclamations selon I'année financiére 2011-2012 (Gagnon, 2015). Ces forts
taux de complétude (correspondant au pourcentage d’enregistrements pour lesquels le code CIM-
9 est inscrit) démontrent bien l'utilisation des codes CIM-9 au fichier de facturation médicale pour
ces spécialités.

Bien que les données administratives sous-estiment probablement la prévalence des TDAH, elles
restent tout de méme utiles pour identifier les tendances temporelles et régionales des cas
diagnostiqués pour ce probleme de santé mentale.
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