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Mission

Trouver un traitement curatif.

Vision

La Fondation canadienne des mal adies infl ammat
découvrira un traitement curatif pour la maladie de Crohn et la colite ulcéreuse. Dans ce but, la
FCMIlI sdengage, dbobabord et avant tout, ~ amas:s
médicale.

La FCMII croit ®gal e me monnaitee sah existereesattoutesigsor t ant ¢
personnes atteintes doune maladie inflammatoir

leur famille, les professionnels de la santé et le grand public sur ces maladies.

Approuv® par | ®ndetafromndatioh cadadiendemi ni st r at
des maladies inflammatoires de l'intestinsépi8nbr@008

Le présent rapport a été rédigé a la demande de la FCMII et réalisé selon les directives
et |a r®troaction doun c¢ o miatr@®uiteétérappootive ur c on
par | e conseil ddadministration di
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Portrait de la Fondation canadienne
des maladies inflammatoires de l'intest in

La Fondation canadienne des maladies inflammatoires de l'intestin (FCMII) est un organisme

b®n®vole sans but lucratif vou® ~ | a recherch
curatif a la maladie de Crohn et a la colite ulcéreuse, comément appelées maladies
infl ammatoires de | 6intestin (MI1l). Afin doac

fonds pour la recherche médicale. Cette derniere représente le meilleur espoir de trouver un
traitement curatif a la maladie dérohn et a la colite ulcéreuse.

La FCMII investit plus de 8B du produit net de ses collectes de fonds dans la recherche et

| 6®ducation et elle est | a principale bailleu
d®couverte douifdestMil.ausqua présant, la EGMitl a actroyé prés de 56 millions

de dollars a des projets de recherche sur les MIl et constitue I'un des plus importants investisseurs
non gouvernementaux au monde dans ce secteur de recherche.

Le financement offert depude nombreuses années par la Fondation aux chercheurs les plus
talentueux du Canada dans le domaine des MII, aux universités et aux instituts de recherche a

contribu® © aider |l es jeunes scientifiques
sources, a incité des scientifiques de I'étranger a collaborer avec les équipes canadiennes et a
permis ° des chercheurs chevronn®s ddattirer

La FCMII compte plus de @800 membres, incluant des personnes de lgue 80sections
b®&n®voles |l ocales, doéun bout ~ | 6autre du Can

Le secret de |l a r®ussite de | a FCMII r ®si de d
pays. Toute lI'année, ces personnes participent a de nombreuses activités de financemiedés
événements nationaux comme le barbecue de bienfaisance des Aliments M&M et la randonnée A
pied et a roulettes. La FCMII profite aussi grandement du soutien de nombreux donateurs et
déentreprises partenaires.

Grace aux investissements importantse | a Fondati on en recherche,
®t ® r ®ali s®es quant ~ |l a compr ®hension de | a
génétiques et environnementaux influant sur les MIl. Cependant, il reste beaucoup de travail a faire
pour trouver un traitement curatif
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Sommaire

Les mal adies infl amnmatt oumr egsr oduep d 06d dnat fefsetcitni onMsl ITQQuisoent r
ulcération de portions du tube digestif. Une réponse immunitaire anormale serait en cause dans les deux principales

formes de MII, soit | a mal adi ee dded uOr othrnaiette nhean tc od u rt aet iu
pour objectif doéobtenir | a disparition des sympt!mes e

prendre des médicaments de facon continue, et lorsque le traitement médicamenteux éehmemurs a la chirurgie

est souvent nécessaire. La plupart du temps, ces affections durent toute la vie; elles apparaissent généralement chez de
jeunes adultes menant une vie active et par ailleurs en bonne santé. Les MIl ont des répercussions importintes

qualité de vie pour diverses raisons, perte de productivité, stigmate social, acces aux toilettes, restrictions dans les
rapports intimes et les choix de carriére.

Personnes atteintes ddédune MIIl au Canada

Pres de 201000 Canadiennes et Canadiensso at t e i n 11200 p@reonres shUffrent de la maladie de

Crohn et 88500, de colite ulcéreuse. On diagnostique chaque année plus2@® Bouveaux cad 5 100 de maladie

de Crohn et 4100 de colite ulcéreuse. Le Canada montre une prévalenamlne de personnes atteintes de la

maladie de Crohn ou de colite ulcéreuse) et une incidence (hombre de nouveaux cas diagnostiqués par année) des Ml
parmi les plus élevées dans le monde entier. Le diagnostic peut étre posé a tout &ge, mais les Mlésurvienn
habituell ement dans | a vingtaine. Les personnes attein
Les personnes présentant la maladie de Crohn sont exposées a un risque de décés prématuré significativement accru
(de 47% plus élevégomparativement a la population en général. Les MIl sont environ trois fois plus fréquentes que la
scl ® ose en plaques ou | &6infection par Il eeuVIIH,®p' | pewtire
peu moins r ®p an d diesshrogiques teled que la scleizophnéréelowla polyarthrite rhumatoide. La

qualité de vie liée a tous les aspects de la santé des personnes touchées par les Mll est moindre que celle de la
population en général.

Codts économiques associés aux Mll

AuCmada, en 2008, on estime au bas mot quemilligddeco%ts ®
dollars par année (plus ded®0$ annuellement par personne atteinte). Les colts médicaux directs atteignent plus de

700 millions de dollars par ais découlent en majeure partie des hospitalisations (8#ltons de dollars), des

médicaments (16gillions de dollars) et des consultations médicales (h8Hons de dollars). Les co(ts liés a la

maladie de Crohn sont plus élevés que ceux liés alileadcéreuse en raison de la fréquence accrue des

hospitalisations et de | demploi plus important de m®di
la société et le patient, comprenant la baisse de la productivité) sont plus élevéssqaits médicaux directsplus
delmi | I'i ard annuell ement. Les co¥%ts indirects sont surt

perdus a long terme 746millions de dollars par an), aux dépenses acquittées par le patienh{lig@ths de dollars) et
aux absences de courte durée (188llions de dollars). Ces colits sont comparables dans la maladie de Crohn et la
colite ulcéreuse.

Défis a relever

Actuell ement , |l es personnes atteinted cOame sKlel ddo imaeam
sensibilisation au fait que I es MII sont des mal adies
aux médicaments colteux.

Recommandations pour une vision nationale

La FCMI I r ecomma n d e natiofate & g terme qui perfnettra €e regroger e gouvernements,
les médias et la population en général et qui aura pour objectif de changer les perceptions et les attitudes de la
communauté envers les MIl, de diminuer le stigmate social et de reitmnies MIl comme des maladies chroniques
dans les stratégies ou les cadres de travail provinciaux et territoriaux en matiére de maladie chronique
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Section 1:Introduction
1.1 Contexte

On appell e mal adies i nf | ammafecionsrqa entrafhentunédd i nt est i n
inflammation (rougeur et enflure) des intestins. Les deux principales formes de Ml sont la maladie de

Crohn et la colite ulcéreuse. Les MIl ont des répercussions importantes sur la qualité de vie, en raison de la
pr ®s e mefaule deGymptomes, et elles entrainent un fardeau considérable pour le patient. Souvent, on

observe un manque de souti en, tant dans | 0ensembl
coll gues de travail d e s nepnécosnaissanee sle lanatadiei ende la sature q u i
intime des sympt! mes. Les MI I apparai ssent g®n®r a
tout ©ge) et durent toute | a vie. Bien quaetivd a maj
et productive gr©ce " |l a prise de m®dicaments et

Au Canada, le public est peu sensibilisé aux répercussions de la maladie de Crohn et de la colite ulcéreuse.

I est i mp cedatsensibilisatib® afircde dirinuér e stigmate social qui entoure souvent ces

mal adi es et dobéaider | es personnes atteintes ~ ameg
compréhension des Ml par la population peut également contribuer a anteEséonds et a les diriger

vers des recherches qui permettront ddam®Iliorer |

trouver un traitement curatif.

La Fondation canadienne des maladies inflammatoires de l'intestin (FCMII) a été créée podradpo

deux objectifs. Premieremerit,ta FCMI I a |l a conviction que | don
el l e sdbengage ~ amasser d®eaxiémanendld CMdUur cappuay @r
important de faire connaitre son existenceateus | es personnes atteinte:

renseigner ces personnes, leur famille et le grand public sur ces maladies.

Afin de réaliser cette vision, il est essentiel de recueillir et de partager des données pertinentes, actuelles et

de qualité sur les MIAu Canada, nous avons la chance de compter de nombreux chercheurs de haut
niveau qui ont men® certaines des ®t udda@mtude®t er mi n
grande partie a été financée par la FCMII et ses partenaires. Le t@ih@li et les résultats publiés dans

|l a documentation scientifique doivent °tre rassenm

sensibilisation aux mal adi es, de favoriser | a rec
les M.
1.2 Objectif

Le présent examen du fardeau des MII a pour objectif de rassembler et de communiquer des données qui
dressent un portrait des MIl au Canada et qui peuvent étre comprises par le public non spécialiste. Ce
rapporta pour butde fairemiex conna”  tre et comprendre |l es MII a
en mati re de recherche et déam®liorer |l a qualite@®

Les renseignements présentés dans ce rapport sur le fardeau de la maladie portestsijets suivants

¢ Renseignements généraux sur les Mll
e Fr®quence des MIIl (combien de Canadiens sont &
e Colts associés aux MIl pour le systeme de santé, pour les personnes et pour la société

11



e Colts non financiers associés aux Ml (répsgions sur la qualité de vie)
e Orientation des stratégies futuse

1.3 M éthodologie

1.3.1 Survol

Le concept qui soutend le présent exercice est de créer, a partir de la recherche scientifique de qualité
supérieure portant sur les MIl déja réalisée an&@ded financée en grande partie par la FC8]lun

document unique accessible au public dressant un portrait complet des répercussions financiéres des Ml
sur la population canadienne.

Pour entreprendre cet examen, mgastreeoténdlogieRetahi r ect eur
économie de la santé provenant du milieu universitaire a été formé. Les sujets abordés ont été choisis et
définis par ce comité, qui a également agi a titre de conseiller a la recherche. La recherche et la rédaction
du rapport ort été réalisées par une société contractante. Des versions préliminaires de chacune des
sections ont ®t® r®vis®es, puis approuv®es par |
| 6objet ddune r®vi si on dministatio®de@F@MIpr ouv® par | e ¢

(@]

1.3.2 Com ité directeur

Un comité directeur composé des personnes suivantes a été formé

e Economiste de la santé (et présidente du comité directeur)
0 Teresa Longobardi, PB., University of Manitoba
e Gastroentérologues
0 Chares Bernstein, M.D., University of Manitoba
o Alain Bitton, M.D., Université McGill
0 Brian Feagan, M.D., University of Western Ontario
0o Remo Panaccione, M.D., University of Calgary
e Personnel de la FCMII
o Kevin Glasgow, M.D., directeur général
o0 George Tolomiczeko, PhD., directeur de la recherche

Le comité directeur a guidé les activités de la consultante responsable du projet (Angela Ro&chj, M.
AxaResearch) et ®tait responsable de | 06®tabli sseme
rapport.| | devait ®gal ement offrir une r®troaction, r
devait également aider a déterminer les sources de données et de recherche pertinentes

1.3.3 Détermination des sujets abordés

Le comité directeuradéc®d do6aborder six sujets diff®rents, pr @
un résume.

Renseignements généraux sur la maladie

Cette section présente des renseignements généraux sur la maladie de Crohn et la colite ulcéreuse de
maniere a offiraulet eur moyen un portrait de ces mal adi es
et des options thérapeutiques actuellement offertes (médicaments et interventions chirurgicales).

12



Epidémiologie

LO®pi d®mi ol ogi e est | a s cvemeetlafréquerce dexnmaladies.ee | es mo
principal objectif de | a section est ddéoffrir une
Crohn et de colite ulc®reuse au Canada. Les autre
notammen | es facteurs associ ®s ~ | dapparition de | a

des personnes atteintes par les maladies, la mortalité prématurée associée aux Mll et la comparaison des
r®sul tats obtenus au goamgiodsa avec ceux ddautres pa

Colits directs

Les codts directs sont les colts assumeés par le systeme de santé au Canada; ils comprennent

m®di cament s, hospitalisations, interventions chir
professionnels de Isanté, analyses de laboratoire et examens. Le co(t total, au Canada, associé a chacun

de ces types de ressources de la santé, a été calculé en multipliant les sommes déboursées pour chacune
des personnes atteintes par le nombre total de personnes quisoué nt do6éune Ml I

Colits indirects

Les codts indirects sont les colts assumés par les personnes et la société, et non par le systéme de santé.
Les personnes encourent des dépenses pour les médicaments en vente libre, les déplacements pour les
consultationgmédicales et le soutien a domicile, par exemple. La société, pour sa part, assume les codts de

| 6absent ® sme au travail, de | a baisse de | a prod
active et des d®c peut obbsehe®ilsmepausomaeaaltein
celleci (un parent, par exemple). Les co(ts indirects au Canada ont également été calculés en multipliant les
coqts pour chacune des personnes atteintes par le nombre total de personnesaqui f f r ent ddune

Colts non financiers

Les MIl ont des répercussions importantes sur la qualité de vie et entrainent un fardeau considérable sur les
pl ans personnel, ®motionnel e prixsa&cesrapércussibrisu ed d e Mma |
®t ablir | e co?%%t. Des renseignements sur | a qualit
le colit de cet aspect du fardeau de la maladie, ont plutot été présentés.

Conclusions et recommandations

La derniere section a étérédigé de mani re ~ satisfaire un objecti
i mportant de mettre en contexte | dexp®rience cana
ddautres affections, de m°me que adacacauorelgyésdans | es
ddautres pays. En second 1|ieu, |l es r®sultats obte
mettre en Tuvre dans |l es ann®es ~ venir au Canada

1.3.4 Examen de la documentation scientifique

Un examen exhaustif da documentation scientifique a été réalisé pour obtenir les résultats les plus

r®cents et pertinents des recherches publi ®es afi
rapport. Lorsque cela était possible, des données et des recherches carexlimt été utilisées. Les
publications scientifiques constituaient | a plus

du rapport. Les recherches dans la documentation scientifique ont été effectuées au moyen -@éésots
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tels que «maladie @ Crohn » et «colite ulcéreuse» associés a golts », «qualité de vie»,

«épidémiologie, etc. Les recherches ont ®t® centr ®es su
recherches non publiées réalisées par les membres du comité directeéaussi été ajoutées, lorsqu'il y

avait lieu de le faire, a la documentation scientifique publiée.

Des sources de données additionnelles ont également été utilisées, si nécessaire. Par exemple, des données
sur les codts des ordonnances ont été recueilllass des bases de données électroniques des régimes

d'" assurance portant sur | es demandes de rembourse
provenant de sites Web a aussi été utilisée, par exemple le site de Statistique Canada pour cémnaitre
population du Canada lors du recensement.

Des recherches importantes ayant permis de recueillir des résultats solides ont été menées au Canada sur

| 6 ®pi d®mi ol ogi e, | dutilisation des ressotsetaes de
gual i t® de vie. Des donn®es provenant de recherch
trés limités, afin de compléter les données locales

1.3.5 Analyse

Les données de diverses sources ont été regroupées et convertiesendarddae | a mal adi e. D
fallu d®terminer | a meill eure estimation pour dodi
atteintes ddéune MI I au Canada, |l e co%t moyen par
lecotmoyerpar personne pour | a perte de productivit
particuliérement probante, celle était utilisée pour générer la meilleure estimation. Par exemple, une

étude marquante a été publiée et rapportaitle nombredpsut s atteints ddéune MI I
été utilisée comme principale source de données pour ce parametre. Lorsque diverses sources de
renseignements étaient disponibles pour un facteur, avec parfois des résultats variables, les données ont été
combi n®es “ | daide de techniques statistiques afin
de dix études différentes offrant des données internationales sur la mortalité prématurée dans la maladie de
Crohn. Ces données ont donc été regipées statistiguement afin de calculer la meilleure estimation du

risque de mortalité.

®.

Ensuite, i a ®t ® n®cessaire dobobassocier des prix
dédune MI I . Par exempleeg hemb®euthegepodbhosepitahds
lié ala perte de productivité par personne. Ces valeurs ont été multipliées par le nombre total de patients
atteints de la maladie de Crohn ou de colite ulcéreuse afin de déterminer le montant tota allou

|l utili sation des ressources. Puico¥%l edduconéitisosipi
ddune consultation m®dical e, ou taux salari al moy
publiques. Les colts pour les ressoes de santé ont été établis principalement en se basant sur le systéme

de soins de sant® de | 60Ontario. Les pertes de pro

canadien moyen selon Statistique Canada.

Les co%ts ont eletn@onal®maisra®®s repartid ed f@nction des maladies (maladie de
Crohn et colite ulcéreuse) et des provinces
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Section 2 : Renseignements généraux
21Mal adi e inflammatoire de | 6intestin

La mal adie infl ammat oi r diffédebts tloudblesrptowguant ume irdlammatibone n o
et une ulc®ration de | dintestin (rougeur et gonf
de | dintestin sont | a maladie de Crohn ettohsa col
sont comparables, il est parfois difficile de poser un diagnostic définitif. En fait, dans enWsate$@as de
colite, on ne peut d®t ermi ner avec exactitude soi
consid reaglbrddgnéi tobkdbte ind®ter mi n®e.

m
I
[

La maladie de Crohn et la colite ulcéreuse se caractérisent par une réponse anormale du systeme

i mmunitaire. Nor mal ement , l e syst me i mmunitaire
per sonnes aMlteutefoid, le systaané immunitaire réagit anormalement. Pour des raisons

i nconnues, il confond | es microbes, tels que | es
avec des organismes étrangers et invasifs et lance une attaque. Dugantp r ocessus, | 6or gatl
gl obul es blancs vers | a paroi interne de | 0intest
généerent ensuite des substances nocives qui entrainent avec le temps une ulcération et des lésions
intestinales. Lorsque cela survient, le patient présente des symptémes de MIl.

Les recherches qui se sont penchées sur les facteurs environnementaux (internes et externes) contribuant a

la maladie de Crohn étaient axées sur certaines bactéries précises. Le ®itgp | us ddune cause
puisse entrainer un groupe de symptémes comparables a bousculé le programme de recherche visant a
trouver une cause et un traitement pour la maladie de Crohn. La FCMII a subventionné divers projets de
recherche idon®t aligtobdjdée®ltuci der | es interactions entf
une étude présentement en cours au Canada sur les interactions génétiques, environnementales et
microbiennes causant les MIl, qui se penchera sur les facteurs contribleamaladie de Crohn. Pour de

plus amples renseignements, veuillez consulter leswites ccfc.caet www.gemproject.ca

Méme si la maladie de Crohn touche plus souventlapodiadns t al e de | dintestin gr
gros intestin (le cblon), elle peut aussi atteindre toutes les parties du tractus gagtgiinal (Gl). Dans la

colite ul c®r euse, par contre, | 6 att ¢outeslegcouBHes s e | i
de I dintestin sont touch®es, ce qui peut entra’  ne
| i nt estii rp.eu@enxt provogqguer des complications tel]l
entra’ " ner el @appnamii ciadnm ochs entre | dintestin et | es
se cr®er un passage entre | d0intestin gr°le et | a
récurrentes. La maladie de Crohn est souvent discontinueeac des sections doéintest
entre | es sections atteintes par | a maladie. €& |0
superficielles du ctlon (la mugueuse) etbOapus®pha

maladie de Crohn comme la colite ulcéreuse peuvent entrainer des manifestationsnéagtinales (p. ex.
troubles hépatiques, arthrite, problémes cutanés ou oculaires) a divers degrés. Les différences entre les
deux maladies sont résumées abl&eau2-11.

Il est actuellement impossible de guérir la maladie de Crohn. Le traitement vise a obtenir et a maintenir une

r®mi ssion (disparition des symptimes), et ~ r®tab
dans la colite ulcéreusm® me si do6éun point de vue technique, il
| dabl ation chirurgicale du gros intestin (cette o

traitement médicamenteux).
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La maladie de Crohn et la colite ulcéreusegendrent toutes deux des répercussions significatives sur la

gualité de vie des patients en raison des symptomes qui leur sont associés, tels que la douleur abdominale,

|l es saignements, | a fatigue, | es waoniisosne naeunttosu,r I|da
|l es flatulences et | es ballonnements. La perte de
i mportants. La MII est une affection permanent e,
personnes actives et parlailirs en bonne santé. La Ml constitue un fardeau considérable pour le patient

elle peut influencer les choix de carriere, réduire les heures de travail, influer sur les décisions de

planification familiale et entrainer des iniquités et la dépressiokllijaose aussi des problémes particuliers

dans les relations intimes, ce qui explique le taux de divorce beaucoup plus élevé dans ce groupe que dans

le reste de la population canadienne. Les traitements médicamenteux a long terme, les hospitalisations
rekcurrentes et |l es chirurgies sont ®galement des sc
la vie et | e travail puisque | e sujet doit consta
peuvent vivre normalement la plupart denmips, mais ils devront prendre des médicaments pour toujours

et subir des poussées occasionnelles qui pourraient nécessiter une hospitalisation et une chirurgie.

LOi mpr®visibilit® des symptl!mes et | atdeme.specti ve
Finalement, la nature intime des symptémes peut entrainer un manque de soutien de la part de la famille,

des amis et des collegues de travalil.

TABLEAU 2 -1 : CARACTERISTIQUES DE LA MALADIE DE CROHN ET DE LA COLITE

ULCEREUSE
Maladie de Crohn Colite ulcereuse

Fréquence Plus fréquente chez les femmes | Comparable chez les hommes et |
que chez les hommes femmes
Tous |l es groupeTous | es groupe:;q
vers | 63®gnsengaérdll ver s | 648gneendénérdl !

Symptomes Diarrhée, fievre, Iésions dans la | Diarrhée sanglante, fievre légére,
bouche et aut ou|lcrampes etdouleurs althinales,
crampes et douleurs abdominales f at i gu e, perte
an®mi e, f at i gu el poids, douleur et gonflement des
perte de poids, douleur et articulations
gonflement des articulations

Atteinte de || Couramment Rarement

terminal

Atteinte du cblon Souvent Toujours

Atteinte du rectum Souvent Toujours

Affection périanale Couramment Jamais

Distribution de la Inflammation par endroits Zone doéinfl ammali(

maladie

R®sul tats Il Ulceres profonds et serpigineux | Ulcération diffuse

Profondeur de Transmurale, touchant les tissus | Peu profondetouchant la

| 6i nfl ammat i g enprofondeur muqueuse

Fistules entre les organes | Couramment Jamais

Sténose Couramment Rarement

Granulomes a la biopsie Couramment Jamais

« Guérison » chirurgicale | Récidives fréquentes aprés Maladie habituellementguérie»
| dabl ation de I|{par | 6abl ati on
Réduction de la fertilit€hez les de la fertilité chez les femmes.
femmes.

Traitement Traitement médicamenteux Traitement médicamenteux
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(sulfasalazine, corticostéroides,
immunomodulateurs,
antibiotiques, traitements
biologiques).

Alimentation et nutrition.
Chirurgie (réparation des fistules,

(sulfasalazine, corticostéroides,
immunomodulateurs, traitements
biologiques)

Chirurgie (ablation du rectum/du
cblon)

retrait de [ 80b
et anastomose)

Guérison Incurable. Par la colectomie uniquement.
Traitement dden Traitement doent
réduire le risque de récidive. réduire le risque de récidive.

Complications Bl ocage de | &i n| Saignements résultant de

un gonflement ou & formation

de tissus cicatriciels, a des abces
des plaies ou a des ulceres
(fistules), a la malnutrition

|l ul c®r ati

on, dg¢
(rupture) Oi

de |

Tabagisme

Risque accru chez les fumeurs

Risque inférieur cheles fumeurs

Risque de mortalité

Risque accru de cancer colorecta
et de mortalité générale

Risque accru de cancer colorectal.
Aucune modification du risque de
mortalité.

2.2 Maladie de Crohn

Tel que mentionné précédemment, la maladie de Crohn edtauble chronique (continu) qui entraine

une inflammation dans | dune ou | dautre des partie
couramment | dintestin gr°le ou |le ctlon. Les symp
diffr ent sel on | a partie du tractus intestinal enf |

moment du diagnostic, le foyer de la maladie et la nature de la maladie (pénétrante ou sténosante [tissus
cicatriciels]2zaou ni | dun ni | dautre)

2.2.1 Symptdémes

Une diarrhée persistante (selles molles, liquides ou fréquentes), des crampes et des douleurs abdominales,
de la fi vre, et , " | doccasi on, des saignements r
Crohn,maiscewci v ara emdr ddrume ~ | dautre et peuvent ®vol
et une perte de poids subséquente peuvent également survenir. Toutefois, la maladie ne se limite pas
toujours au tube digestif,; | es p a&dendrois paregemplevae nt p
niveau des articulations, des yeux, de la peau ou du foie. La fatigue est un autre symptéme rapporté
couramment. Les enfants atteints de la maladie de Crohn peuvent présenter un retard de croissance et de
développement sexuel.

Certains patients peuvent d®vel opper des d®chiren
qui peut provoquer de | a doul eur et des saignemen
peut aussi entrainer des fistules. Uistule est un conduit qui fait communiquer entre elles des boucles
intestinales, ou qui relie | dintestin ~ | a vessie
autour de la région anale. Si cette complication survient, le patiamtrpih remarquer un écoulement de

mucus, de pus ou de selles par cette ouverture.

Les symptdbmes peuvent varier de lIégers a graves. Comme la maladie de Crohn est une affection chronique
qui fluctue dans le temps, les patients présenteront des périodea maladie sera active et causera des
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sympt*mes. Ces ®pisodes ser ona&diredasipgriopdesadmurp ®r i ode s
desquelles les symptémes disparaitront ou diminueront et ou les patients seront en meilleure santé. En
général, les peomnes atteintes de la maladie de Crohn menent des vies productives, actives et

enrichissantes la plupart du temps. Les enfants atteints de cette maladie peuvent présenter des retards de
développement et de croissance

2.2.2 Options thérapeutiques

Commeindy a aucun traitement permettant dobéenrayer |
traitement médicamenteux est de maitriser les symptdmes en inhibant la réponse inflammatoire afin
ddinduire une r®mission. L aitdevmnsnale etnidépleanentnent de r
r®t abli ssement de | 6intestin. LOobjectif du trait
diminuer la frégquence des poussées de la maladie et de prévenir les complications.

Diverses classes deédicaments sont utilisées pour traiter la maladie de Crohn

A Corticostéroides: Parmi les corticostéroides, la prednisone et le budésonide sont offerts en
présentations pour administration orale ou rectale. Les corticostéroides peuvent également étre
admnistrés par voie intraveineuse (méthylprednisolone). lls inhibent de fagon non spécifique le systeme
immunitaire et ils sont utilisés pour traiter la maladie de Crohn modérément a fortement évolutive. Ce
sont des médicaments trés efficaces, mais ils pa@tenassociés a des effets défavorables significatifs
" court et " long terme. Ils ne doivent pas °tr

A ImmunomodulateursL 6 a z a t h i -mgicaptopueine (6VIP3, le Bhéthotrexate et la cyclosporine
sont parfas appelés des immunomodulateurs. Ils sont utilisés pour aider a réduire la dépendance aux
corticostéroides. De plus, les immunomodulateurs peuvent aider a maintenir la rémission de la maladie.

A Antibiotiques:L e m®t roni dazol e, ésanthiotigues pelvent aiderdiguéreleset d 6
fistules anales.

A Acide Saminosalicylique (BAS):Ce t t e c |-iaflansmatoirésiinelut ta sulfasalazine et les
présentations orales de mésalamine et daAS; ces substances peuvent également étre admiess
par voie rectale. Ces médicaments sont généralement utilisés pour traiter les symptémes légers.

A Traitements biologiquesL 6 i nf | i xi mab et | 6adali mumab sont act
traitement de la maladie de Crohn modérément a fortent évolutive chez les patients qui ne
répondent pas adéquatement a un traitement classique. Administrés par perfusion ou par injection, ces

m®di caments sont produits par des cellules viva
« biologiques»). lls aggsent en bloquant la production par le systeme immunitaire du facteur de
nécrose tumorale alpha (TN&l pha) , une cytokine (produit chi mi

les études cliniques, plusieurs autres médicaments biologiques contre laendal&tohn et la colite
ul c®reuse se sont r®v®l ®s efficaces dans certai
et devrait étre homologuée par les organismes de réglementation canadiens au cours des prochaines

années.
€ | 0 h e ue les patients atteitd de la maladie de Crohn au Canada sont traités selon des approches
t h®r apeutiques ~ intensit® variable (Il dapproche t
plus nouvelle i nt en sthéta@eutidu® g intensité progressive, |d3 patients | 6 a p p
re-oivent des corticost®ropdes | orsquodoils pr®sent
sympttmes et ddéinduire une r®mi ssion. Ces m®di canm
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Pour une maitrise a long terme, les patients peuvent instaurer un traitement avedAd$5i les

sympt!tmes sont | ®gers, ou avec un i mmunomodul ateu
|l es sujets doivent s ouvV e tedrpoaroisteniyde bonsgdsultats. 1l6sun i mmu
patients ont essay® un ou deux i mmunomodul ateurs
un traitement biologique peut alors étreessayé Dans | dapproche th®rapeuti gl

produits biologiques sont réservés en dernier recours, car ce sont les médicaments les plus chers.

Toutefois, les patients qui présentent des fistules pourraient amorcer un traitement biologique plus tét, les
autres produits ndu®t acnats .p aLse se fnfeiicl d ceeusr edsa npsr alte q u e ¢
traitements biologiques ne sont pas encore établies et divers schémas de pratique sont probablement en

cours actuell ement. Par exempl e, cer étte@avantageexher c he
dédinstaurer rapidement wun traitement biologiqgue s
puisquecewci sont tr s efficaces et qudils pourraient

risque de chirurgie dans lesss graves

2.2.3 Chirurgie

Traditionnellement, deux tiers a trois quarts des patients atteints de la maladie de Crohn devront subir une
chirurgie a un moment ou a un autre au cours de leut.Mi& chirurgie devient nécessaire dans deux
situationssdd abord, | orsque | es m®dicaments ne sont plus
et deuxiemement, lorsque des complications surviennent telles que des fistules, des abcés, des cicatrices ou
un r ®t r®ci ssement de da&d ntlestdect iDamsdd al @il utpeagtti

abc s associ ® sera retir® (r®section). Les deux e
une proc®dure appel ®e anastomose. M° npatierdside iviee r ®s e
de nombreuses années sans éprouver de symptdmes, on ne considére pas que la chirurgie permet de guérir
|l a mal adie de Crohn, parce que | a mal adie r®cidiyv

rattachées, ou dans les erons.

Une stomie pourrait °tre requise dans |l es chirurg
Ceci pourrait survenir chez les patients dont la maladie touche le rectum et le c6lon. Apres que le
chirurgien aur atnmgreéle estrraitacthéea lapead afinque les déchets peiissent étre
®l i mi n®s dans un sac attach® ° | d6abdomen. Le r ®su

Léobjectif g®n®r al de |'a chirurgie daedenndrau mal adi
patient la meilleure qualité de vie possible

2.2.4 Complications

La complication la plus courante de la maladie de Crohn est le blocage intestinal attribuable au gonflement
et a la formation de tissus cicatriciels. Ceci survient habituelemprés des poussées répétées

doinfl ammation et dodoul c®rati on. Le r®sultat est wu
significatif de I a lumi re intestinale. Les sympt
verse milieu de | 6abdomen, fr®quemment associ ®es ~
gonfl ® et distendu. Les m®di caments peuvent | ever

chirurgie pourrait ° tgraw etnerépand gas au sraitemerti oduisamentewx.tLa o n
chirurgie pourrait également étre indiquée si le blocage revient frequemment.

Les plaies ou les ulc res dans | dintestin, qui p e
complication ckz environ 30% des patients atteints de la maladie de Crohn. Ces plaies et ulcéres
sdinfectent souvent. Si l a fistule est petite, wun

fistules importantes ou multiples, par contre, une chiruggierrait étre nécessaire, particulierement
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|l orsque ces fistules sdaccompagnent de sympt?!mes
douleur abdominale ou des diarrhées graves. Occasionnellement, une fistule peut entrainer un abces, ou
accumulate de pus, pr s de | dintestin. Cette poche dbo
cath®ter ins®r® par un radiologiste ou ddun drain
| anus et du rectum s ades fistulssaasvissurds peuvent appa@iresdans Eparop | u
de |l a muqueuse de | danus.

Un autre type de complication couramment rencontré chez les patients atteints de la maladie de Crohn est

dd a la malnutrition ou aux carences nutritionnelles. lltpeus 6 agi r de carences en pt
en vitamines. En général, ces complications ne surviennent que si la maladie est étendue et de longue date,
ce qui donne lieu a un apport alimentaire inadéquat et a une mauvaise absorption des nutriments. U

traitement médical ou la prise de suppléments nutritionnels comblent généralement ces lacunes.

Le risque de cancer du c*lon et de | d6intestin gr°
Crohn de longue date

2.3 Colite ulcéreuse

La colte ulcéreuse est une maladie chronique (évolutive) touchant le célon. La maladie est caractérisée par

|l 6infl ammati on et | dul c®ration de | a mugqueuse du
plaies ouvertes, ou des ulcéres, se forment a lase de la muqueuse, puis saignent et produisent du pus
et du mucus. Comme | &6inflammation entra“"ne | a vid
habituellement des diarrhées (le plus souvent sanglantes) et souvent des crampes abdominales. Les
personnes peuvent ®galement avoir | i mpression de
toujours un besoin impérieux de défécation. Certains patients ressentent également de fausses envies
i mp®rieuses 0% ils no®veaangatdetmucgsue de petites quan
Les sympt*mes de |l a colite ulc®reuse, ainsi que s
de | dinfl ammation dans | e rectum et |l e c®l on. Le

totalité du cdon ou seulement une partie plus ou moins longue

2.3.1 Symptdmes

Le premier symptdme de la colite ulcéreuse est un amollissement progressif des selles. Les selles sont
généralement sanglantes et pourraient étre associées a des crampes abdominalebes@rumpeérieux

i mportant de d®f ®cation. La diarrh®e peut d®buter
de poids subséquente sont courantes, tout comme la fatigue. Dans les cas de saignements abondants, une
anémie peut aussi apparaiti2e plus, on peut observer des lésions cutanées, des douleurs articulaires, une
inflammation oculaire et des troubles hépatiques. Les enfants atteints de colite ulcéreuse pourraient

présenter des retards de croissance ou de développement.

Environ la moi¢ des patients atteints de colite ulcéreuse présentent des symptdmes relativement:légers
selles multiples quotidiennes, généralement non sanglantes, un peu de douleur et de crampes, sensation

constante dob6avoir ° al |l emlégéerellLas persernds gravenaeht ateintase d e
subissent plus de six selles sanglantes par jour et présentent de la fievre ou une anémie. En général, la
gravit® des sympt!mes correspond ~ | 0®t endute de |

ulcéreuse sont généralement transitoires, et les patients peuvent connaitre de longues périodes entre les
poussées au cours desquelles ils ne ressentiront aucun trouble. Ces périodes de rémission peuvent durer
des mois, voire méme des années, maisyegpsomes finissent toujours par revenir. Il est difficile pour les
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médecins de déterminer si un traitement contre la colite ulcéreuse est efficace ou non en raison de
| 6®volution i mpr®visible de | a maladie

2.3.2 Options thérapeutiques

1 n 6 e xlement aicua tcaitement médical permettant de guérir la colite ulcéreuse. Un traitement
médical efficace peut toutefois inhiber le processus inflammatoire. Le traitement de la colite ulcéreuse
comprend donc des m®di c ame n tnale aniveaude lanparmiddecdlonet 61 n f
qgui ma  trisent |l es sympt!mes, | 6objectif ®tant de
médicales sont les-BAS et les traitements topiques (rectaux) pour les patients qui présentent des
symptomesédgers ou modérés. Les corticostéroides sont utilisés dans la colite ulcéreuse modérément a
fortement évolutive. Toutefois, en raison de leurs effets défavorables a long terme, ils ne doivent pas étre

utilis®s pour | e trait e ateurspeuwtri &re wtiliséspoureremplacérées 1 mmu
corticostéroides lorsque les symptémes qui accompagnent la poussée sont maitrisés. Les

i mmunomodul ateurs sont indiqu®s chez | es patients
sont hospitaliséee n r ai son doéune colite grave ne r®pondant

immunosuppresseur puissant utilisé pour prévenir le rejet des greffes, peut étre employée dans les cas de
colite ulcéreuse grave

2.3.3 Chirurgie

Chez pr sauhbdewsnes patents dtteints de colite ulcéreuse, le traitement médical ne réussit pas
parfaitement ou des complications surviennent. Da
i ndigu®e consiste en | QCoathiteraentia ta malatlie decCtohnpguoi pgutc ol ect o
récidiver apres la chirurgie, la colite ulcéreuse est enrayée lorsque le colon est retiré.

Deux techniques chirurgicales peuvent étre utilisées dans la colite ulcéreuse. On déterminera laquelle
convientlemex en fonction de diff®rents facteur s, dont
état de santé général. La premiére technique consiste a retirer la totalité du colon et du rectum, et & créer

une iléostomie ou une stomie externe (ouvertureavre au de | dabdomen par | aque
évacués dans un sac attaché a la peau par un adhésif). Une autre intervention mise au point plus récemment
n®cessite ®galement | e retrait du ctl|l on,trdeai s en

| 6intestin gr°le et en | dattachant au sphincter a
®viter aux patients dobéavoir . porter un accessoir

2.3.4 Complications

Les complications locales de la colite ulése comprennent des saignements abondants provenant
déulc res profonds, |l a perforation (rupture) de |

Une autre complication est la distension abdominale grave. Une légére distension est cobeanltesc

personnes qui ne souffrent pas de maladie intestinale, mais elle est un peu plus courante chez les patients
atteints de colite ul c®r euse. Toutefois, S i |l a di
associée a une colite évolutjv@de la fievre et a de la constipation, le médecin pourrait alors soupgonner la
pr®sence ddéune complication grave de | a colite, a
complication est rare. Elle est provoquée par une inflammation gravetdela al i t ® de | 6®pai s
accompagn®e doéun affaiblissement et doéun ballonne
de rupture. Le traitement vise a maitriser la réaction inflammatoire et a restaurer la perte en fluides, en sel
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ang. Si une am®l i oration ne survient pas rap
Cnt .

Comme dans la maladie de Crohn, le risque de cancer colorectal constitue une complication potentielle de
la colite ulcéreuse dehgue date
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Section 3 : Epidémiologie

Résumé:

e Les MIl sont pluswantes dans les pays industrialisés et sont influencées par la génétiq
| denvironnement, | dorigine ethnique et

e Le Canada est | 6un des pays 0% | a mal ad

e Selon les meilleures estimatiby a environ 11®0 personnes atteintes de la maladie de G
et 88500 personnes atteintes de colite ulcéreuse au Canada en 2008, soit pres de
201 000 personnes atteintes de Ml au total (@& la population).

e Plus de 200 personnes chaquenée recoivent un diagnostic de M100 personnes pour la
maladie de Crohn, efl@0 personnes pour la colite ulcéreuse.

e La mal adi e appara’t g®n®r al ement dans |
pour la colite ulcéreuse. Le nembmpersonnes atteintes de ces deux maladies atteint un
ver s | asgtee dingnueBqle versa@s.

e On anoté une hausse de?dde risque de mortalité prématurée, incluant un risque accru
cancer colorectal, chez les patients atteitdanaladie de Crohn, comparativement aux
personnes en bonne sant®. Aucun risque
cas de la colite ulcéreuse.

3.0 Introduction

LO®pi d®mi ol ogi e est |l a science qui ®tudie | 6occur

LO®pi d®mi ol ogi e r®pond ~ des questions telles que

e Qui est touché par la maladie?

e Pourquoi certainepersonnessone | | es pl us susceptibles déd°tre to

e Combien de personnes souffrent de la maladie?

e Combien de nouveaux cas sont diagnostiqués par année?

e Combien de personnes meurent de la maladie?

Cette section du rapport aborderagut r e aspects :de | 0®pi d®mi ol ogi e
Facteurs de risque (ou étiologie) causes et facteurs | i ®s 7~ | doccu

Prévalence nombre de personnes atteintes de MIl a un moment précis
Incidence nombre de nouveaux cas de Ml diagnostiqués chaque année
Mortalité : occurrence des décés chez les personnes atteintes de Mll
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3.1 Etiologie

Les causes de | a maladie de Crohn et de | a colite
et environnementaux combinés pourraient activer a tort le sggémmunitaire gastrintestinal. Bien
qudon ne connaisse pas | es causes pr®cises des Ml

observés. Les plus importants concernent la géographie.

Pour des raisons qui ne sont pas claires, les MIl sumeiet principalement dans les pays industrialisés. Les
données montrent que les régions plus au nord (Europe du Nord et Amérique du Nord) sont celles ou la
prévalence est la plus élevée. Les Ml sont peu fréquentes dans les pays en développementmnedia au f
mesurequeceux i SsO0industrialisent, | a colite ulc®reuse
Crohn commencent a augmenter, égalant, voire méme surpassant, la prévalence de la colite ulcéreuse.
Lorsque les gens émigrent, la frequeredla maladie dans les communautés immigrantes rejoint celle du
pays d@&adopti on

Les MII présentent une composante génétique, méme si dans la plupart des cas, les autres membres de la

famille ddun patient atteinftr nrees oamtt Piar ¢ ouacrht® sl
do°tre atteints de | a ma lfosdusélevé quedansiapapulation®t ant en
généralé’. Les donn®es |l es plus probantes pPoadesivrei;mnent
jumeaux seront tous deux atteints de la maladie de Crohn, comparativemen®&adéns le cas de la colite
ulcéreuse®. Tout ef oi s, | 0i nchee 50% des jersetux kbmaeeygetede nlt 6 wmr ades ¢
jumeaux est att ei n tautrdre seramasoueché padd maladiee Cr o hn, | &

Les chercheurs tentent de trouver les genes qui interviennent dans la transmission de la maladie. La
principale mutation anormale identifiée a ce jour concerne le géne NOD2/CARD 15; cette mutation est

j u s g u fois plus frémueiste chez les sujets atteints de la maladie de Crohn que dans la population
généraleoll, Cette mutation ne peut a elle seule permettre de prédire si un sujet sera atteint de la maladie,
puisque la mutation est également présente chez desopees qui ne souffrent pas de la maladie de Crohn
(autrement dit, de nombreuses personnes qui ne seront jamais touchées par la maladie de Crohn
présentent cette mutation). Les mutations comme cellpourraient tot ou tard servir de marqueurs pour

le type et la gravité de la mala#i¢s. Le nombre grandissant de mutations identifiées associées a la maladie
de Crohn et & la colite ulcéreuse pourrait aider a comprendre ce qui provoque la midladie

Certains facteurs environnementaux ont été liés aux Mi. gens ayant subi une appendicectomie sont

moins prédisposés a la colite ulcéretise | | pourrait y avoir un |lien t®r
oraux et | 0 dsplesrappottsisanhcontragistoirdslcdncernant les facteurs de ristpeeMI|

comme les infections chez les enfants L 0 i da@eate estqquesians notre environnement moderne ou

|l es normes ddéhygi ne sont ®| ev®es, |l es enfants so
pourrait entrainer des réactions inadéquatdu systeme immunitaire ky pot h  se »de | dhygi
Curieusement, la colite ulcéreuse est moins fréquente chez les fumeurs que chez-kesnaomss. A

| dinverse, |l es fumeurs pr ®sent &irinalemm, ménesique pl us

| 6 al i me n aitétreiassaciégaaxuMil,raucune donnée concluante ne relie les habitudes alimentaires a
ces maladiésll est important de noter que toutlienasoci ® aux MI I ndest pas n®c
causalité. Autrement dit, méme si une chose survient plus ou moins fréequemment chez les personnes
atteintes de MI I, cela ne veut pas n®cessainrement

de laprévenir).
Les MIl sont plus fréquentes dans certains groupes ethniques, comme les Juifs ashkénazes de descendance

européenn®, et moins courantes dans ddautres groupes ¢
autochtone et les Maoris de Nouvellandéo2122, Aux EtatsUnis, les gens de race blanche sont plus
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frequemment atteints de MIl, mais les taux sont a la hausse chez legé&ncaings. Les taux demeurent
relativement faibles chez | es 2Z28m®ricains ddorigin

Au Canada, la maladie de Crohn est plus fréquente chez les femmder(ihi® atteinte pour chaque

hommetouché®. 11| ndy a pas de diff®rence entre | es sex
obseve un peu plus fr®Qquemment en milieu urbain qu@
faite pour la maladie de Croln

Points clés

e Les Ml sont des maladies qui touchent principalementlespaysuist r i al i s ®s . Lédoccur

ulcéreuse, puis de la maladie de Crohn, est a la hausse dans les pays en voie de développement.

e La génétique joue un role dans les MIl, comme le montre la répartition des cas au sein des familles et
des génes ideifiés couramment chez les patients atteints de la maladie de Crohn.

facteurs environnementaux entrent probabl em

e Les
ndbest pas bien compri s.

e
0
e La fréquence de la maladie de Crohn est plus élevée chézneres au Canada

3.2 Prévalence

La prévalence correspond @ombrede personnes atteintes de la maladie de Crohn ou de colite ulcéreuse

dans la population a un moment précis ou pendant un laps de temps (habituellement durant une année). En
général, on &blit également Ipourcentagel e per sonnes dans | a popul ati on
maladie; celuti correspond au taux de prévalence.

Di ff ®r entes m®t hodes sont utilis®es pour mesurer
ddeddresi ste © effectuer un sondage aupr s ddun ®c
les personnes chez qui une maladie a été diagnostiquée seront enregistrées, y compris les personnes qui
ndutilisent pas ~ c e emeadesantet(paleremple; lespersonnesererémissian). s y s
Ceci est particulierement important dans le cas de la maladie de Crohn et de la colite ulcéreuse, dont

| 6®v ol ution est fluctuante. Lors ddéun simdedaage men
popul ation est interrog® pour d®terminer so6il sou

personnes peuvent rapporter avec exactitude le diagnostic de cette maladie. Pour cette raison, le sondage
présente certaines limites, caslgens peuvent étre déconcertés par une phrase imprécise ou utiliser
différents termes pour décrire leur maladie.

Une autre m®t hode consiste ° examiner | es archive
rencontre un m®d dapitahlawsite etesa raisomsbmhiossignées ddndune base de

données électronique. Dans une étude fondée sur les bases de données, les dossiers sont passés en revue
afin de repérer les personnes qui répondent a un ensemble de critéres (par exemgaltatons

m®di cal es en raison doéune MII). Ainsi , cette m®th
maladie en question et qui sollicitent des soins médicaux. Si on passe en revue la base de données sur une
période de plusieurs annédss patients dont la maladie fluctue devraient également étre enregistrés (par
exemple ceux qui peuvent passer plusieurs années sans consulter un professionnel de la santé pour leur
mal adie). Au Canada, gr ©ce ~ &5 attisantlss bases devdennée® | au
®l ectroniques regroupent donc | 6ensemble de | a po
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Le Canada a | a chance de disposer ° la fois de so
déterminer la prévalence de la colite ulcéreuse etalenbladie de Crohn. Ce rapport se penchera

principalement sur les recherches propres au Canada, puisque nous savons que la prévalence varie

consi d®r abl ement ddun pays ~ | dautre. Nous effect
permettra e mettre en contexte les résultats obtenus pour@anada

3.2.1 Enquéte ESCC

L6Enqu°te sur |l a sant® dans | es collectivit®s can
fournir une estimation transversale des enjeux en matiére de san@aaada. Environ 130 Canadiens

et Canadiennes ont été interrogés en 2005. On leur a posé diverses questions liées a la santé, dont la
suivante «Souffreay ous do6un trouble de | 6intestin ayant ®t (
tel que la maladie de Crohn, la colite ulcéreuse, le syndrome du c6lon irritable ou une incontinence

anale®. Le nombre et le pourcentage de personnes atteintes ont été estimés pour chaque province en
fonction des réponses. La figuteprésente les résultats jpw la maladie de Crohn et la colite ulcéreuse.

Figure 1: Enquéte ESC@ Prévalence par 10000 personnes, maladie de Crohn et colite ulcérééise
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Points clés

e En 2005, pres de 20800 Canadiens et Canadiennes ont rapportéetatteints de la maladie de Crohn
ou de colite ulcéreuse sur les 2illions de personnes interrogées pour le sondage, ce qui correspond
a 758cas par 10@00personnes, ou a 0,7% de la population. Selon ces données rapportées par les
patients, la colitallcéreuse est plus courante que la maladie de Crohn. Toutefois, les données
rapportées par les patients représentent généralement une surestimation.
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e Parmiles 33nillions de personnes vivant au Canada en 200802620 s er ai entMllat t ei nt e

e La cdite ulcéreuse est plus frequente que la maladie de Crohn, autant au niveau national que dans la
plupart des régions (sauf au Qc, enfl.et a T-N.-L.). On estime a 11800le nombre de cas de colite
ulcéreuse, et a 9R00 le nombre de cas de maladie @eohn.

e On a constat® doéi mportantes diff®rences entre |
peuplées ou un échantillon aléatoire pourrait &tre moins représentatif de la population

3.2.2 Etude fondée sur les bases de données

Uneétude®t er mi nante a ®t ® r®ali s®e par des chercheur
| 6incidence de | a mal adi e de z5Gubyvemtionnéetpar i Eondateon c o | i t
canadiennedesthaa di es i nfl ammatoires de | 6intestin, cett
Manitoba, qui avaient préalablement rédigé et testé une définition permettant de repérer presque tous les

patients atteints de | a neatlpatduiementtoud|es Qujets shies la(maladie s i b

(spécificitéd’. Selon la définition, le patient devait avoir sollicité les services du systéme de santé au moins

cing fois (visite en consultation externe ou hospitalisation) pour une Mil. Pour les geritsiag systeme

de santé depuis moins de deux ans, ce critére a été réduit a trois consultations ou hospitalisations. Cing
provinces ont particip® ° | 0®tude; toutes | es pro
13 dernieres années. lfgure2 présente les estimations en date du jliillet 2000.

Figure2 : Prévalence de la maladie de Crohn et de la colite ulcéreuse padd@Personnes,
par provinces
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Pointsclés:

e En 2000, la prévalence au Canada a été estimée a d&8gdar 10@00personnes pour la colite
ulcéreuse et la maladie de Crohn regroupées, soit @glde la population.
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e La pr®valence sbest r®ve®l ®e i rioPreesqgue daps ladsandage. | 6 ®
En g®n®ral, |l es sondages aupr s de |l a populatio
le témoignage des patients

e Les r®sultats par province ®taient péxeegtiondelanog n
ColombieBritannique, ou la prévalence des Ml était nettement plus faiblmolyanne nationale a
donc été calculée sans tenir compte des données provenant de cette province.

e La maladie de Crohn était plus fréquente que la colite ulcérelams toutes les provinces danada,
sauf en Colombidritannique, ou les prévalences de ces deux maladies étaient similaires.

e Lesfemmes étaient beaucoup plus susceptibles{181 s) doé°tre atteintes de

leshommes. Parcontrae ucune di ff ®rence entre | es sexes noa
ulcéreuse.

e Dans | densembl e, aucune di ff®rence nda ®t® rete
la prévalence de la maladie de Crohn; par contre, on compte fhis3lus de personnes atteintes de
colite ulc®reuse . |l a ville qudé”™ | a campagne

3.2.3 Estimat ion de la prévalence actuelle

Il est possible dodestimer | a pr®valence actuell e

| aut r e odensore®rcantbi@ant les résultats de ces études. Le nombre total de personnes
atteintes de MIIl doéapr s | OESTCICreopodiume tmaddvae Ser
des questions par les personnes interrogées, mais il reste queeeatteg u ° t e portait sur |
provinces et des territoires du Canada. €& | dinver
fournissent des estimations plus réalistes pour les provinces considérées, toutes les provinces du Canada

n 0 goastété prises en compte dans cette étude.

Ainsi, pour estimer | e nombre actuel de Canadiens
(laquelle ne comprend pas les données sur la ColosBbiei t anni que) pour exte apol
de Bernstein aux provinces et territoires qui noa

du Canada a augmenté au fil du temps, il est fort probable que le nombre de personnes atteintes de Mll se
soit ®gal ement adenouveaux chd sont diagnostiquesichague année (se reporter a la
section3.3). Pour obtenir une estimation de la prévalence actuelle des Mil,,il faut 6 u ajeuterpea r t
nombre de nouveaux cas au groupe O®depersataesegui nt et ,
sont décédées ou qui ont quitté le pays.

On esti me qb@EanadrE@O®%p RO 0l a popul ati on) ®taient a

112000d 6 entre eux souf frai ens00pesentdieatunaaoliteaucéreudetse Cr o h |
résultats par province sontillustrés a la figie
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Figure3 : Estimation de la prévalence en 2@8aladie de Crohn et colite ulcéreuse
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Les derniéres données tirées de travaux de recherche en cours vont dans ldesestrapolations de la

moyenne nationale obtenue dans | 0®tude de Bernste
r®cemment estim® que | a pr®valence decadpar mal adi e
100000 personnes en 2000 (alorsque! moy enne nat i ocasasur20@@Opeddormesai t ~ 2
| 6®poqgque [sans -Britammmueer | a Col ombi e

Points clés

e Ldestimation de |l a pr®val ence d@GcasMé Milal @anagdd us r
(0,60% de la poplation canadienne) en 200812000 cas de maladie de Crohn et &0cas de colite
ulcéreuse.

e DO6apr s |l es donn®es autod®cl|l ar®es de | 6ESCC, | a
étre de 252000 cas (soit 0,78% de la population canadine)

3.3 Incidence

Léincidadicee céesdémbre de nouveaux cas enregistr®
Bernstein sur les bases de données et dans une récente étude québécoise, et correspond a la fréquence
annuelle moyenne poual p®r i ode all ant de 1998 ° 2000. LAi nci
figure4.
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Figur~4 : Incidence par 10000 personnes, par provinéezs
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Points clés
e On a observ® |l es m°mes diff®rentésncntdenpeovVviang

été enregistrée en ColombiBritannique, et la plus élevée, en Nouvédligosse et au Québec.
e Au Canada, | © iest deil@ Iouveaix casopar 4 (@00 ersonnes pour la maladie de
Crohn et de 12,90uveaux cas par 10@00 personnes pour la colite ulcéreuse. Autrement dit, le
nombre de personnes chez lesquellee mal adi e de Crohn vielevequed°tr e
celui chez qui une colite ulc®reuse vient do°tr

e Chaque année, on dénombre2®0 nouveaux cas de Mll, soitl®0cas de maladie de Crohn et
4 100cas de colite ulcéreuse

3.3.1 Répartition selon I'age

LO®t ude de Boearsnesst edien dsounrn &eess a permis do®valuer |
de Crohn et ddune colite ul c®reuse.
Les incidences de ces mal adies en fonction de | 8C

diagnostiquées) sont présentées aux &g et 6.
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Figure 5

Figure 6:

Incidence par 100 000 personnes
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Points clés

e Le diagnostic de la maladie de Crohn est généralement posé chez les personnes dans la vingtaine, et ce,
guelle gue soit la province.

e Pour la colite ulcéreuse, on observe un premier pic cleszpersonnes dans la vingtaine, puis un plateau
et enfin un second pic potentiel plus tard dans la vie.

Bien que la maladie de Crohn et la colite ulcéreuse soient diagnostiquées chez des personnes relativement
jeunes, de nouveaux cas surviennent égatditieez les personnes agées. Par conséquent, le nombre de cas
de ces mal adies sd6accro’t " mesure qglabaledesMpopul at
demeure élevée, alors que la prévalence de la maladie de Crohn dighieakes persomes agées (se

reporter aux figures et 8.)

Figure7: Pr ®v al enc e 0 maadiedg Crongipe do©Oge
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Figure8:Pr ®v al enc e pdcolteglaéreusgpe d o6 O©Oge
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Points clés
e La pr®valence gl obale de | a mal adie de Crohn et
e La prévalence de la maladie de Crohn culmine chez les 3Gas3%uis diminueavc | 6 ©g e , al or
pr®valence de | a colite ul c®r euasssemaihtenedaumémeun s o

niveau, puis décroit chez les plus des8&

3.3.2 Epidémiologie chez les enfants

La maladie de Crohn et la colite ulcéreuse semnent aussi chez les enfants; cependant, on dispose de peu

de donn®es pour cette popul ation. abh8ES@&isnclsesant
traités comme un groupe a part entiere. En revanche, les données sur les enfantslaamis | 6 ®t ud e ¢
Bernstein ont ®t® analys®es s®par ®ment. dndsonbhci den
présentées aux figuréset 10.

33



Figure9 : Incidence des Ml chez les jeunes canadiens, padd@euness
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FigurelO: Prévalence des MIl chez les jeunes canadiens, p&0Djéuness
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Points clés

e Lesrésultats obtenus chezlesimpde20ans concordent avec ceux des a
Bernstein. La maladie de Crohn était plus fréguente que la colite ulcéreuse dans toutes les provinces.
Les taux de pr®valence et doinci de-Britamigue,eetlesp!| us
plus élevés, en NouvelEcosse. Les Prairies affichaient pour leur part des taux similaires.

e On arecensé un total de 800jeunesde moinsde2®8ns atteints doéun3e0cadl | au
de maladie de Crohn et 800cas de colite wéreuse

34Comparai son avec doboautres pays

Dans | densemble, | e Canada figure au nombre des p
Ml les plus élevés au monde.

Traditionnellement, les pays situés aux plus hautes latitudes sontajgmént associés a une fréquence

plus élevée de maladie de Crohn et de colite ulcéréuasi, ces maladies sont plus fréquentes dans les

pays industrialis®s du nord de Ill&Burmpayes dadtu esmru dAdE
| 6Asi e, de | 6Afriqgue et de | 6Am®riqgue | atine. Cec
Crohn est nettement moins élevée en Colomiigitannique que dans le reste du Canada, puisgtie
provincecomp e pl us dd&éi mmi grants ddorigine asiatique qu
noter que sous | 0deffet ddun nouvel environnement,
des i mmigrants asi at i mpeamsadienjeuqsi gstb@aucouppluscéidveael r e | a n

Par le passé, les études sur les Ml différaient les unes des autres, tant par les méthodes que par les
parametres utilisés (comme la définition des Ml ou les populations étudiées) et aussi par la geialité de
recherches. Toutes ces variations ont donné lieu a des résultats hétérogénes, ce qui rendait difficile toute
comparaison ° | 6®chelle internationale. Les artic
communication des données épidémiotpgie s sur | es Ml | . Doaill eurs, il
méthode rigoureuse a été appliqguée dans les études épidémiologiques récentes. Les derniéres études
menées aux Etatgnis et en NouvelleZzélande ont révélé que la fréquence des MIl danspeg's avoisinait

celle qui a été enregistrée au Canada. Les résultats obtenus dans les études internationales sont réesumés
dans les tableauk (maladie de Crohn) et 2 (colite ulcéreuse).
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Tableaul : Comparaison international@maladie de Crohn

Région Incidence Prévalence
par 100 000 personnes | par 100 000 personnes

Etudes antérieures
Europé€® 1,6611,6 27848

Nord de *I 6Eu 7,0 jusqud”

Sud de M 6EuUT 3,9 Données non fournies
Régions d8ud®® <1,084,2 Données non fournies
Etudes récentes
Minnesota® 7.9 174
EtatsUnis®” Données non fournies 201
Canterbury (Nouvelle 16,5 155
Zélandey*
Canad& 16,3 338

Tableaw? : Comparaison international& colite ulcéreuse

Région Incidence Prévalence
par 100 000 personnes | par 100 000 personnes
Etudes antérieures
Europé® 6,3015,1 589 157
Nord de *I 6 Eu 11,8 jusquo” |
Sud de 1 6EuT 8,7 Données non fournies

Régions diud™® <1,086,0 Données non fournies

Etudes récentes

Minnesot&" 8,8 214

EtatsUnis* Données non fournies 238

Canterbury (Nouvelle 7,6 145

Zélandey*

Canad®& 129 267
Selon plusieurs ®tudes, | i ncidence des MI I, en p
| 6 ®c hel B3@3s3mo Echi @lb@autres ter mes, l a mal adi e de Cro
mesure, sont diagnostiquéespii® uvent qudéavant, et | e nombre de p:
augmente au fil du temps. De plus, on constate que le nombre de cas de Ml chez les populations qui
affichaient auparavant wune faibl e i néeiéetence (Asi e
Les donn®es ®pi d®mi ol ogi ques issues des ®tudes fa
au Canada, notamment pour ce qui estv alee n cbedgsee laounq

De méme, une vaste étude ayant été menée récemment sur les bases de données américaines a fourni des
taux doéincidence et de apsreBivanres semdablesta eenx gliensétémoi n s
calculés au Cana#taFait intéressant, dans cette étude, la répartition selon les sexes était inversée chez les
enfants bien que la maladie de Crohn ait été plus fréquente chez les femmes adultes (tout comme au
Canada), elle touchait datage de garcons que de fitesAutrement dit, la maladie de Crohn était plus
susceptible de survenir pendant | 6enfance chez | e
plut?®t 7 |zde®meesonraed de lsexeféminim e
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3.5 Mortalit é

De nombreuses études internationales ont été menées sur la mortalité associée aux MIl. Signalons
cependant qudaucune dbéentre elles nbdéa port® sp®ci
depenser que | e risque de mortalit® au Canada est
Am®ri que du Nord, ®tant donn® que | a qualit® des
gue dans ces régions. Par conséquent, on a passétades en revue afin de prévoir le taux de mortalité

associé aux MIl au Canada.

Cependant, i est difficile do®valuer | a mortalidt
majorité des personnes qui présentent une Mll sont relativetijemes. Or, les taux de mortalité sont trés

faibles chez cette population de patients, méme chez ceux qui sont gravement atteints. Il est donc
n®cessaire doé®tudier un tr s grand nombre de suje

treslongge p®r i ode pour d®gager une ®ventuell e tendan:
°tre difficile doéaffi r maamnteguiesten daase,iménteeHez lespersbnnesn u
qui sont mortes-intdtimmae mal adi e gastro

3.5.1 La maladie de Crohn

On a r®alis® au moins dix ®tudes de popul ation en
de I a maladie de Crohn. Sept ddédentre elles ont r®
patients, alorgjue les trois autres ont montré un risque de décés Iégérement plus faible que dans le reste

de la population. Lorsque les résultats des études sont contradictoires, les chercheurs réalisent une méta
anal yse. 1 sbagit do deregrouper led dpnsées de plusieurs £ttidesgen e dgu i
générer des estimations plus précises. On regroupe généralement des études dont les protocoles et la

gualité sont équivalents, en donnant une plus forte pondération aux études de grande envergore (et d

une pondération moindre a celles qui portaient sur peu de sujets).

En 2006, | 6Australian Crohnos an éanayselquiportag surAdxs oc i a
études et qui a démontré que la maladie de Crohn était associée a une haatssteysement significative
du risque de mortalité prématurée 4%, valeurs extrémes30% et67 %¥s.

Ces r®sultats sont s e miahalgde tleel3 études queontété publiGsméeemaent r e
et qui indiquaient une hausse de @2du risgie de mortalité prématurée (valeurs extrémes82 % et

74 %3°. Depuis la réalisationdecesmé&an al yses, | es donn®es de deux au
publiées. Ces études, qui ont été menées en Californie et au Danemark, ont produit destsésialitaires,

soit une augmentation du risque de mortalité prématurée dé#16t de 31%, respectivemeftL,

On a par ailleurs noté une hausse des taux de mortalité attribuable au cancer, aux maladies

cardiovasculaires, aux maladies respiratoires, aladigs gastrantestinales, aux infections et aux
complications " |l a suite ddédinterventions m®dical e
de Crohr®s. Lesmétanal yses dO®t wsdigs |aey amtncpar tcol orectal et
ont indiqué que les personnes qui souffraient de la maladie de Crohn étaient exposées a un risque éleveé de
cancer colorectal, lequel était estimé a 2Pau cours des dix ans qui suivent le diagiot43.

3.5.2 Colite ulcéreuse

De méme, les études visant a évaluer le taux de mortalité associé a la colite ulcéreuse ont donné des
résultats divergents troi s ddentre elles indiquaient une hau
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autresindiggai ent une baisse du risque de moandyseldants®. L &
l aguell e aucune di ff®rence significative nda ®t®
la population générale pour ce quiteli risque demo r t a | radif® gue ledpersohnes souffrant de

colite ulcéreuse sont exposées au méme risque de mortalité que le reste de la population. Ces résultats ont
été confirmés par deux études qui ont été publiées par la suite, une vaste étude califethetrune étude
europ®enne de grande envergure (qui ne portait qu
diagnostic de colite ulcéreuse)

Il semble que la mortalité attribuable aux maladi@streintestinales, aux infections et au cancer du célon

soit plus élevée chez les personnes atteintes de colite ulcéreuse; toutefois, le risque de décés en raison
ddune mal adi e cardiovascul ai r e 38@mubadetmenhparceaquedae r d u
plupart de ces personnes sontnénu me us e s . I'l faudra n®anmoins mener
« tabagisme pour savai si les personnes atteintes dmlite ulcéreuse sont exposéesia risque accru de

mortalité prématuree.

Points clés

e Un risque excédentaire de mortalité prématurée est présent chez les personnes qui ont la maladie

de Crohn.On anoté une haussede% du ri sque de d®c s, ainsi qt
colorectal.
e Aucun risque exc®dentaire de mortalit® pr ®mat u

colite ulcéreuse; toutefois, cette maladie a été associée a un risque accru de cancer colorectal
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Section 4 : Codts directs

Résumé

e On estime quden 2008, | es co%ts malbnsda Yy
dollars au Canada. Les colts imputables a la maladie de Crohn représentent plus du d
(522 millions de dollars) deux qui sont associés a la colite ulcéreusuillzdis de dollars).
Rappel ons que ces co%ts viennent sdaj ol
ne sont pas liés aux Mil.

e Les co%ts relatifs 7 |h@hrwaspiitcall iesa tmitians
de dollars en 2008 au Canada, constituent la majeure partie des colts dndbtnEa@s
dollars pour la maladie de Crohn etmiill®ns de dollars pour la colite ulcéreuse).

e EN 2008, lecoltdesmédieamt s ddordonnance, Yy compr.
s 0 ®t a b Imillions de"dolldr$a Canada. Au cours des dix derniéres années, les trz
médicamenteux ont beaucoup évolué, et leur prix a augmenté; cela dit, ils permetiatst g

do®viter | dhospitalisation et permetten
économies.

e On estime quden 2008, | e c o %milichede dadlassras
Canada (soit 8fillions de dollars pour la maladi€rdan et 54nillions de dollars pour la co
ulcéreuse).

e Divers autres types de co%ts m®di caux d
anal yses de | aboratoire, des consul t adg i
ergothérapeute, etc.) et des services sociaux (entretien ménager, livraison de repas, el
estimations prudentes basées sur des données internationales, ces co(ts se chiffliersn
de dollars en 2008 (@gillions de dollars poumaladie de Crohn et &iillions de dollars pou
la colite ulcéreuse).

e Les co¥%uts directs d®pendent de nombr eux
nombre ddann®es ®coul ®es depuis | e oins g
3750% par an.

4.0 Introduction

Parcodts directs, on entend les colits associés aux ressources qui sont offertes par le systeme de santé.
Entrent généralement dans cette catégorie les hospitalisations, les interventions chirurgicales, les visites aux
urgences, les consultations médicales n@dicaments, les analyses et les examens de laboratoire, les
consultations aupr s dobéautres professionnels de |
chiropraticien, massothérapeute, etc.), les services sociaux (soins a domicile, lideaigpas, transport

adapt ®, etc.) et |l es soins de |l ongue dur®e (centr
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Comme nous | 0 ayv Becton2iRerseiggaments gendériamaladie de Crohn et la colite

ulcéreuse sont des maladiesincurable Les personnes qui sont atteinte
avec |l es symptimes de | eur mal adi e, |l esquel s sont
|l es phases de r®mi ssi on. %lab®fdes parsorssanaladesrsonen 6 © t ou't

rémissior®. Selon une enquéte canadienne sur les Mib, @s personnes atteintes de la maladie de Crohn

et 11 % des personnes ayant une colite ulcéreuse présentent des symptdmegqglavgsavité de la

maladie est un facteurdontdfut tenir compte, puisqudelle influe
en effet, des ®tudes ont d®montr® gque cbest cette
directg}7.484950,

Pour maitriser leurs symptémes, les personnesqui sdnteai nt es ddune MI |l doi vent
médicaux en permanence. Elles ont donc régulierement recours a plusieurs des ressources
susmentionnéesconsultations meédicales, médicaments et analyses de laboratoire. Elles consultent

également certains prasionnels de la santé, en particulier les diététistes. A mesure que la fréquence des
pouss®es sbdaccro’t et que | a mal adie ®vol ue, l e n
fréquence des interventions chirurgicales, et donc celle des héispitans. Les personnes qui présentent

une grave MIl nécessitent parfois une prise en charge plus poussée, par exemple des soins a domicile et (en
de rares occasions) des soins en établissement.

Un certain nombre de travaux de recherche ont été consa@és colts engendrés par les Mll, notamment

la maladie de Crohn. Cependant, ils comportentune limitee s pri x et | e mode douti
santé illustrent les pratiques en vigueur dans les pays étudiés. Bien que de grandes similit@as puiss
exister déun pays ~ | dautre, l e meill eur moyen de

les travaux de recherche réalisés au Canada

41M®di caments doédordonnance

Bon nombre des personnes (ui euw traitamerd médieamentewex pourd 6 u n e
maitriser leurs symptémes. En général, elles doivent prendre leurs médicaments en permanence (méme

pendant | es p®riodes de r®mi ssion) afin de pr ®ven
des poustagdierseg Icdresque | es symptl!mes se mani festen
i est g®n®r al ement n®cessaire ddaccro tre |l es do
doatt®nuer | es sympt?! mes defav@isepar@issam.i r | es compl i c

Lors des poussées, on administre des corticostéroides, de puissanisfimimatoires qui induisent la
rémission. Cependant, les personnes malades doivent éviter de prendre ces médicaments pendant

longtemps, en raisondesprob mes ddi nnocui t® qubils comportent
comporte g®n®ral ement des d{amnmosalyadiome BAS) cuitvisentas et de
ma  triser | es sympt!mes. Depuis petwifemehts nouveaux
biologique® sont wutili s®s pour ma triser |l es MII. Ains
vivantes, et comme ils agissent contre le TNF (abréviatiotuni®ur necrosis factgui se traduit par

« facteur de nécrose tumoralé ) , une mol ®cul e qui active | 06infl ami

du TNF. Ces médicaments sont utilisés par les personnes présentant des symptémes modéreés ou graves. lIs
sont beaucoup plus chers que les traitements classiques, compte tdawcdeplexité de leur processus de

fabricati on, mai s il s sont rel ati vement efficaces
traitements ant®rieurs. En outre, ils ont r®dui't
et permettent ainsi aux personnes atteintes de | a
r®mi ssion, sans qudil soi t5253®Ktva saasairergee les tgpesrde apl@su r i r
associés a la maladie de Crohnetalal i t e ul c®r euse ont chang® depui s
l e march®. De tels changements risquent de compl i
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compte du fait que seules les études les plus récentes permettent de mettréidenée les tendances
actuelles.

Une étude menée au Manitoba en 1997 indiquaitque®,5d es per sonnes souf frant
prescrire des médicaments cette anAd@gcomparativement a 6% de la population générafe) A

| O ®p o%despr Sonnes atteintes ddune MI I ®tai &t trai
ddentre elles recevaient des traitements biologig
moyen par pati en$ (dofat@dnaiens det1998)¢stevident ue Geg chiffres ne sont

plus ddactualit®. Les seules donn®es auxquelles o
personnes ©g®es obtenaient plus ddordonnances que
Crohn ®taient plus susceptibles doéutiliser des i m
colite ulcéreuse prenaient généralementdd® S. é | 0 ®poque, on ndédobservai:
hommes et | es femmestiponrdee m@®di eamentes | due i homa

depuis le diagnostic avait une influence sur les habitudes de prescription; autrement dit, les personnes qui
venaient de recevoir un diagnostic de MIl ne recevaient pas les mémes traitements que cellasviibnt
avait été diagnostiquée dix ou vingt ans plus tot.

On a utilis® deux analyses r®centes pour esti mer
actualiser le codt des traitements biologiques, on a examiné les ordonnances rembqaséesigime
public déassurance m®di cament ou par un r ®gi me pr

demandes de remboursement actuel et du taux estimé de croissance, on a prévu que le codt des
ordonnances de traitements biologiques délivrées personnes atteintes de la maladie de Crohn

s 0 ® v emildonstde dollark dudCanada, en2808 Dans ces cal cul s, on noda
ordonnances d®l ivr®es aux personnes qui ndavaient
prix de ces médicaments est élevé (plus d®00$ par personne par année), il est raisonnable de penser

que bien peu de personnes sont en mesure de les payer de leur poche.

Une récente analyse de toutes les demandes de remboursement au Manitoba a révéléafitedes
traitements Dbiol ogi ques% pdw rcroa%tt troetpal®sdeenst em® d iucsaq
destinés au traitement des MIIEn se fondant sur ces deux analyses, on estime que le colt des

m®di cament s door dwmiionsde dolars autCanada,ren 20&8. mhjéue partie de ce

coqt, soit 114millions de dollars, sera imputable aux traitements biologiques, alors qoelktihs de

dollars seront associés aux autres meédicaments regroupés (se reporter a lalfjglraut @r ailleurs
sbattendre © que ces Cco%Uts augmentent en raison d
recherches visant °~ ®tendre | a place qudils occup
partie de ces colts est asséei a la maladie de Crohn, car les traitements biologiques ont été depuis des
années plus largement utilisés par les personnes qui présentent cette affection. On ne peut donner une
ventilation pr®cise des ¢ o03%t s minhairésaenaent deddbdlionsdee | | e,
dollars pour la maladie de Crohn et de #illions de dollars pour la colite ulcéreuse.
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Figurel: Co%t s des m®di caments dodordonnance au Canad:

48 371 800

O Traitements biologiques

B Autres traitements

114 000 000
$

Points clés

e |lescoltsassociesiax m®di caments ddédordonnance ont consi d®
derni res ann®es, en raison de | dusage accru de
les autres agents.

e Au Canada, | es co%ts as s cecdes@ngsaatmiemen®ldsMila ment s d
atteindront environ 162millions de dollars en 2008 (soit environ 88%ar personne par année).

e On sdattend " ce que ces CcoO¥%uts augmentent consi

4.2 Colts des soins aux malades bspitalisés : hospitalisations et interventions
chirurgicales

Les études canadiennes sur les colts des soins aux malades hospitalisés comportent les analyses de bases
de données réalisées au Manitoba et a une enquéte nationale aupres des membres datlarFon

canadienne des mal adies inflammatoires de | dintes
Les chercheurs manitobains ont pass® en re%ue | es
Chez ces personnes, |l e risque d%paoa)ye dassleirestadei on @
la population (@6 par an). En outre, les personnes atteintes de la maladie de Crohn étaient plus
susceptibles dé°tre hospitalis®es que celles qui
Comme | 8i | |2uleshasptalidateons faifugbles exclusivement aux MIl sont survenues chi#z 9

des personnes atteintes de la maladie de Crohn & des personnes atteintes de colite ulcéreuséo(fes
cas lorsque ces deux maladies sont prises ensemble).

Les personnes s ouaflfermeenntt d&6tuBn eh oMIpli toanl:ton s@gaistaug o ur  d ¢

dohospital i s &tcongparatizemenuaaih taud @4 dafs la population générale (se
reporter a la figure2).
Dans | densembl e, on o0bs ereaa&dcnarede 12% chezdes pertsahes d d h os p

ayant la maladie de Crohn, et d&4 chez celles présentant une colite ulcéreuse (ces hospitalisations
supplémentaires étaient dues a leur maladie).

42



Figure2 : Utilisation des ressources par les malades hospitéflisés
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La durée moyenne des hospitalisations était de jdy#s dans le cas de la maladie de Crohn, de j&)&

dans le cas de la colite ulcéreuse et de ]bi8s dans les autres casdbie 3).
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Figured: Co%t s ddhospitalisations exc®dentaires | i ®s

56 412 890 $

157 466 265 $ B MC (liés aux Mil)
B MC (non liés aux MIl)
OCU (liés aux Mil)
O CU (non liés aux Mil)

59 699 723 $

71494756 $

Une forte proportion des hospitalisations surviennent au cours des premieres années suivant le dfagnostic
En tout, 58% des hospitalisations liées aux Mll ont lieu dans les deux ans qui ont suivi le diagnosté, et 36
des interventions chirurgades sont également réalisées pendant cette période. On observe des tendances
similaires aux Etatsnig2. Ces données semblent logiques, puisque le diagnostic de Ml est généralement
posé a un moment ou la maladie est en pleine évolution. Le médecin lpesipeescrire au patient un

traitement énergique, de facon a maitriser les symptémes et a induire une rémission; par la suite, le patient
utilisera les ressources de la santé sur une base réguliére. Une enquéte a été menée aupres de Canadiens
qui étaientatteints de la maladie de Crohn depuisd®&hs en moyenne ou doéune col |
15 ans en moyenne. Cette enquéte a révélé quéBdes personnes atteintes de la maladie de Crohn

avaient été hospitaliséesetque® ddentr e el | iatervedionahirggicble. Bamaleiementn e

51 % des personnes souffrant de colite ulcéreuse avaient été hospitalisée%wchvddient et@péreegs.

Points clés

e Le taux dohospit aléleveé eheziles persarses atteintes de MA qué dansfal u s
population générale.

e Les co¥%uts dohospitalisat inadliossdedollar®ghrean daasilercasslelas 0 ®t
maladie de Crohn et a 11@illions de dollars dans celui de la coliteéreuse, soit un total de
345 millions de dollars.

e Le co¥%ut annuel p @409% poeriasnaladie ée Ceolin@t a3t fpour la @lite
ulcéreuse.

e Dans la plupart des cas, les hospitalisations comportent une intervention chirurgicale.

e lap upart des personnes atteintes doéune MIIl sont
années qui suivent le diagnostic

4.3 Codts des soins aux patients externes consultations et interventions
médicales

Les études canadiennes sur les calds soins aux patients externes comptent une étude manitobaine
portant sur des bases de données et une enquéte nationale auprés des membres de la Fondation
canadienne des mal adies inflammatoires de | dintes
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Les chercheurs manitobains ont passéeneevul e s dossi ers m®di caux 58des pe.:
Ces personnes ont effectué deux fois plus de consultations médicales externes que le reste de la population
(13,2 vs 7,&onsultations).

Les personas souffrant de la maladie de Crohn ont effectué plus de consultations médicales externes liées
a leur maladie que les personnes ayant une colite ulcéreuse. Ainsi, en 2001, le nombre annuel de
consultations médicales liées exclusivement aux Ml étaitdldahs le cas de la maladie de Crohn, et de

3,8 dans le cas de la colite ulcéreuse (se reporter a la figure

De plus, | es personnes atteintes dowusitespaMdnkn ont co
moyenne) que les autres (visitespa an en moyenne) pour des raisons
maladie. Autrement dit, on a enregistré en moyenned@bsultations médicales supplémentaires par an

pour des raisons nd®tant pas | i ®es auwelartlatiedeauc un
Crohn et celles atteintes de colithb). ulc®reuse noa

Figureb : Consultations médicales exterriés

B Consultations non liées aux Ml
[ Consultations liées aux Ml

Maladie de Crohn Colite ulcéreuse Autres motifs

On aenregistré untaue x c ®dent ai re doéinterventions chirurgica
Mil:letaux étaitde3% chez | es personnes % dtanhsdereste deda papdlatione M

(voir la figure6).
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Figure6 : Taux de chirurgie ambulatebs
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Les codts associés aux consultations médicales excédentaires ont été é&RaEsEn 2008, on prévoit

gue | es co%uts des consultations m®dical es exc®den
134 millions de dollars par an, répartis comme sB0 millions de dollarémputables a la maladie de Crohn

et 54 millions de dollars attribuables a la colite ulcéreuse. Les colts correspondants par personne, par

année, sont les suivantg10$ pour les personnes atteintes de la maladie de Crohn et®pour celles

atteintes e colite ulcéreuse.

Figure7 : Colts excédentaires des soins aux patients externes
16 995 476 $

45 696 568 $

19547399 $

OMC i cons. méd. (MIl)

BEMC i cons. méd. (non liée ala Mil)
OMC i chirurgie ambulatoire

OCUT cons. méd. (MIl)

B CUT cons. méd. (non liée ala Mil)
O CU’ chirurgie ambulatoire

25738442%

24773354 $

19 692 965 $

Points clés
e Les personnes qui ont une Ml consultent le médecin deux fois plus souvent que les autres.

e Les consultations médicalesetlédsic r ur gi es ambul at oi r e amiliensde®dent ai
dollars par an répartis comme sui80 millions de dollars imputables a la maladie de Crohn et
54 millions de dollars attribuables a la colite ulcéreuse.
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e Le co%t annuel a’fesdanplecas dela maladiédd® Crohn et a 6Xdans celui de la
colite ulcéreuse

4.4 Autres codts directs

S6il est vrai que | don dispose de mesures pr®ci se
médicales, lesquels constitueatrhajorité des colts directs au Canada, les autres colts imposés au systeme

de sant® par | es MIIlI ndont pas ®t ® ®val u®s. I'l's n
peu. Comme ces co¥%uts sont s ou-Jdélure depcelts exhdstpaurle | ®s

Canada. Par aill eur s, comme on | da vu pr ®c®de mmen
pas n®cessairement ~° celles qui existent au Canad
étudesréali®es dans ddédautres pays, puisqudon ne dispose

donc de faire preuve de la plus grande prudence dans une telle situation eestonant les résultats
obtenus en cas doi ncer t ilesestinations gui proeientent decdvessipaytet d e
qui ne coincident avec aucune autre catégorie de co(ts. On risque de perdre certains co(ts, mais on peut

consi d®rer malgr® tout qudune telle d®marche est
En 2000, on a ®waykes &dek éantensldd labaratoireormenés &dss fias diagnostiques

et exploratoires dans une clinique spécialisée dans le traitement des MIl du Reyaiméa fréquence
doutilisati on dmlgsesrsanguinegs gtdes pchagraphies a été mesurée tant pour les
personnes atteintes de | a maladie de Crohn que po
gue | es co%uts engendr ®s par ce t yipdsassécexaaxil.rOn dev
a appliqué les prix en vigueur au Carfadax estimations provenant du Royawtden i (nombre do6an

sanguines, nombre de radiographies, etc.) pour obtenir les colts estimatédtsaxamens au Canada.

Une ®tude australienne a permis de mesurer | dutil
aupres des professionnels de la santé autres que des médeBiasailleurs, dans une étude américaine, on
a évalué le nomlerde visites aux urgences effectuées par les personnes atteintes de la maladie de Crohn a

partir des dossiers doun or gamsDBamsencdscongnedansi on i nt
| daut r e ,uCénads ontéte Udduts des colts aux Etdtss ou en Australie selon la proportion de
|l a popul ation atteinte de MI | . [Bdlescdlts additomels’st s di r

i mpos®s au syst me de ndlians de®ollarsa6aillbns elendolisrd polrlav e n t
maladie de Crohn et 3illions de dollars pour la colite ulcéreuse), ce qui correspond a des codts annuels
par patient de 54& pour les personnes atteintes de la maladie de Crohn et de®pbur celles atteites

de coliteulcéreuse.

Figure8 : Autres codts directs pour le systeme de santé

15991509 $ 18 025842 $

OMC i analyses de laboratoire
BEMC i visites aux urgences
6500390 $ OMC i soins en établissement
OMC i autres professionnels
BECUi analyses de laboratoire
OcCui visites aux urgences
5484114 % BCUT soins en établissement
OCUi autres professionnels

2781132%

3296511%

9338112%

31533653 %
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Points clés

e Les autres colts directs associés a la maladie de Crohn sont plus élevés que ceux associés a la colite
ulcéreuse.

e lerecoursay analyses de | aboratoire et auxcosrant.vi ces

e Selon des estimations prudent e gnmilionsdedollarsiparrae s ¢ 0 %
pour les personnes ayant la maladie de Crohn et afdlions de dollars par an pour celles ayant une
colite ulcéreuse, soit un total de 9&illions de dollars.

e Le colt par personne, par an, est de S8®our la maladie de Crohn et de 3%5pour la
colite ulcéreuse

4.5 Résumeé

En 2008, les colts médicaux direatsnuels associés aux MIl dépasserontmions de dollars au Canada.

Ces codts sont résumeés a la figire les hospitalisations ont généré les codts les plus élevés, suivies des
consultations médicales et des médicaments. Les colts pour la maladreldeont été deux fois plus

®l ev®s que ceux pour |l a colite ulc®reuse, puisque
traitements biologiques sont utilisés plus fréquemment dans le premier cas.

Figure9 : Résumé des codlts directs

62281317 $

228 961 020 $

OMC i hospitalisations

B MC i consultations médicales
OMC i médicaments

OMci autres

B CU i hospitalisations

B CU T consultations médicales
B CU i médicaments

OCUT autres

116 112613 $

61543 999 $
90 162 887 $

141037712 %
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Section 5 : Codts indirects

Résumé:

e Les co%ts indirects sont plus ®l ev®s gy
1,064 milliard de dollars au Canada en 2008 (&8®ns pour la maladie de Crohn et
469 millions pour la colitearkeuske

e Ladurée moyenne des absences de courte durée liées exclusivement aux lbilisspaie 7
personne active atteinte doumdlionsideldgllarcaa
Canada en 2008.

e Letaux de participationalavieecv e est plus fai bl e chez
dans la population générale (8 & 13%). Selon les estimatiomsimaletes plus réalistes, le
colt annuel associé a la perte de productivité atteindmait 746 i ons d e mdims|
18000personnes e seront pas en mesure ddavoir

e On estime que la perte de productivité attribuable a la mortalité prématurée senahitins g
de dollars par année.

e Ldabsent ® sme au travattedasspdoamilierns teh i
dollars par an, a quoi il faut rajoutem@iBons de dollars par an pour les personnes sérieu
atteintes.

e On estime gque | es d®penses mihogsadg dbass par
(médicamds en vente libre, aide a domicile, déplacements, etc.)

5.0 Introduction

Les codts indirects sont ceux qui sont pris en charge par les personnesrél@es et par la société, par

opposition aux co%ts directs qui r ® seglé géréraldesd e | d u
co¥%ts indirects | es plus i mportants sotiregdeux qui
| 6absent ® sme au travail, qudil sbdagisse ddbdabsenc
de longue durée ou retraite antc i p ®e ) . Les d®c s pr®matur®s sont |
productivit® dans | e cas de certaines mal adies. S

la vie active, ou sont obligées de travailler uniquement a temps pat@lse de leurs problemes de santé.

De surcroit, dans bien des cas, les aidants (y compris les parents) des personnes malades doivent eux aussi
sbabsenter de | eur travail. Cdest pourquoi |l es ®c
imputables a la société dans son ensemble. Quant aux autres codts indirects, ils sont pris en charge par les
personnes et correspondent aux diverses dépenses subies a cause de la naatbedéedomicile,

aménagement de la maison, ménage, garderie, dé@atepour les consultations médicales, produits
nutritionnels, produits naturels et suppléments.
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La plupart des personnes qui ont une MII ont ®t®
Celles qui présentent une Ml [égére traversent désques difficiles, durant lesquelles leur santé se
dégrade, mais ces poussées alternent avec de longues périodes ou leur santé est relativement bonne. Elles

sont donc en mesure ddavoir un empl oi noelmal, bie
maladie ou pour se rendre chez le médecin. Quant aux personnes dont la Ml est grave, elles doivent
parfois r®duire | eur nombre déheures de travail o

cesser de travailler.

Le faitidt°cddoenat MEl peut infl rorsur | e type dbo
|l es personnes ayant wune MIIl do ent avoir acc s
est souvent restreint par exemple, ellesne peuventgaga i re de travail “ l a cha
ou exercer une profession qui nécessite de nombreux déplacements; elles ont plutdt tendance a opter pour
des professions sédentaifess.

ue
i v

O

Les personnes qui sont aux prises avec une Mll craignent guenkadie nuise a leur travail ou a leur

carriere. Une étude menée en Allemagne a révélé queodies personnes atteintes de la maladie de Crohn
pensait que leur maladie avait une incidence sur leur carriere, et il en allait de méme pibud&9

personne ayant une colite ulcéreuSeDe méme, selon une étude réalisée au Royalumg 24% des
personnes atteintes de | a maladie de Crohn esti ma
auxquels elles pouvaient PeRteeadvieset Gguéeptemdti
une, Soul i gnons enfin que | es effets des MII peuve
11 % des conjoints des personnes qui en sont atteintes ont déclaré que la maladie de leur partertaire avai

nui a leur carrieres,

5.1 Incidence sur les études

Dans bien des cas, l es MI I sont diagnosti gqu®es
En cons®quence, elles peuvent infl ueriéerslesétudles ni
des jeunes mal ades peuvent ®galement °tre pertu
®prouvent ©° ®tudier ou " rester assis pendant d
professeurs ou ladiscrimn at i on @gs&r°6Malgré leseditfieultés rencontrées par les jeunes atteints
ddune MI I et l es d®fis quodéils doivent surmonter,
entrelenivead 6 ®t udes qudils atteignent et celui de | a r
en bonne sant®. Ni |l es co%ts ni |l es d®ficits caus

pe
vV e
rb
e

5.2 Jours de travail perdus a court terme

Parmilesraisonsgpioussent | es personnes atteintes dodéune M|
consultations médicales, la maladie et les hospitalisations.

Les jours pass®s ° | 06htpital correspondent au moi
la mahdie de Crohn entrainera 800 hospitalisations, et la colite ulcéreuse3@d0 hospitalisations, ce qui
corresponda 12®00j our s dohospitt af ti smatt i dboanra®@ d wd alle % aux d
chez | es personrmtes atuteeil et sl chd uree j MIUWB®3nlesicalte r moy €
s0O®l vemailéntons HW2 doll ars par an, | ué&snanbredeur | e s
jours de travail perdus est bien plus élevé. Pour calculer ce nombre avec exactitude, il faudrait mener une
enqu°te directement aupr s des personnes atteinte
employeurs de divulguer le nibre de journées de congé de maladie prises par les employés souffrant
ddune MII ou |l es raisons qui | es ont pouss®s ~ pr
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On dispose de peu de données nationales sur les jours de travail perdus a court terme a cause des Mil. Il

ed généralement admis que les pertes de productivité peuventétree«xan s f ®r ®es dOun pay s
coeaditre que ddun pays ~ | dautre, |l es salari ®s son
ddune mal adi e en psuiequedes données selatives & lg @aductivité lqui enBérd n

recueillies dans un pays peuvent étre utilisées dans les pays qui ont des pratiques de travail et des politiques
en matiére de congé similaires, puisque le nombre de jours de congé de malagergarne ne risque

gu re de varier de | 6un ° Il dautre. |1 est fort pr
pour | esquels on dispose de telles donn®es, soit
soient relativemensimilaires

Neuf études ont été publiées sur les jours de travail perdus a court terme. Etant donné la diversité des
modalités de collecte des données et de publication des résultats, on a di effectuer ur@nagte afin

de déterminer une estimatiomoyenne des congés de maladie prévus par personne atteinte de Mll et
occupant un empl@i.

On compte peu do®tudes dans | esquelles on a fait
Crohn et ceux reli ®s 7 leadad¢érdisonnable delprés®meequelescoltba n s
reli ®s ° | dabsent ® sme au travail ®taient similai

En moyenne, 486 des personnes employées qui étaient atteintes de Ml ont pris des journées de congé
annuellement en raisoredeur maladie, avec une moyenne dejdis de congé par année. Dans les
articles publiés, le pourcentage moyen de personnes occupant un emploi esttiechffre pratiguement
identique aux valeurs observées chez les personnes atteintes de Mll aob&nit

Pour convertir ces valeurs en co%ts ° | 0®chelle d
perdues par personne par le nombre de personnes atteintes de la maladie, par le pourcentageodegs

occupant un emploi, puis par le salaire quotidien moyen (158 jour, selon Statistique Canata)

Ainsi , | e c o ¥t tot al associ ® aux |nulliomssle ddllarsgoura v ai |
les 120500 personnes atteintede MIl qui occupaient un emploi.

Points clés

e 43% des personnes atteintes de MIl qui occupaient un emploi ont di prendre des congés en raison de
leur maladie.

e Le nombre de jours de travail perdus a court terme a été estimé §ougs par année pargrsonne
atteinte de MIl et occupant un emploi, strictement a cause de la MIl.

e Celareprésente 13&nillions de dollars par année en jours de travail perdus a court term@amada,
pour | 0 en s &08pdrsenned ecsupahtZi®emploi et atteintes dé, Bh2008

5.3 Jours de travail perdus a long terme

Les facteurs qui contribuent aux jours de travail
(invalidité), la réduction prolongée des heures de travail, les départs a la retraite prématurédé&tdss
prématurés.

I'l peut °tre difficile doisoler | es facteurs pr®c
travail (ou est emp°ch®e doéy acc®der ). Comme il a
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fois, les personnes &ti nt es de MI I ont de |l a difficult® ° ide
ou non un empl oi . 1 est donc plus simple de comp
ceux de la population en général. On présume alors quiifi@rence entre les deux pourrait étre

attribuable a la Ml

5331R®percussions sur | dempl oi

Nous avons recensé deux études au Canada, deux en Australie, deux en Europe et une aux Etats-Unis qui
ont port® sur | es t aux inttdde Mih Une métazanatyze dé cessseppétudes @ n n e
permis de constater que les personnes atteintes de Mll avaieti 13noi ns de chances doéo
En dbéautres termes, comme | e ®awseindt@pgpuatidui ci pati o
Canada, ce taux chez les personnes atteintes de Ml devrait étre 8e @it 80%- 13 %). Chaque année,

cela correspondrait a 1,07@illiard de dollars pour les 2600 Canadiens et Canadiennes atteints de MIl qui
seraient incapables de travailler.

Il est important d&éexaminer plus attentivement | e
sont pas concordants. La premiére a été menée au Manitoba et a porté sur des personnes qui étaient
clairement attei nt esnstpétéddldds ressourcesldealashntépaurcdt@ ut i | i s a

affectiorié. Leur situation professionnelle a été comparée a celle de la population du Manitoba dans son
ensemble. On a const at Gnrepualientesde Ml se sontdradaefjemens t i ¢, |
retir®es du march® de | dempl oi et avaient une pro
ou a la retraite. Comparativement a la population dans son ensemble, les personnes atteintes de Ml
accusaient une r®duction st &ti dangquéementusi doempt

Dans une approche différente, des chercheurs ont demandé aux Canadiens et aux Canadiennes qui ont pris
part © | 6enqu°®°te natiopséi ess®talansant®edatkbadpol
|l es taux déoccupation ddun empl oi chez | es person
en étaient exemptes. Cette approche peut cependant étre limitée par des facteurs telsfquauddation

des questions ou | 6utilisation de t®moignages, f a
personnes quant a leur maladie. Dans cette enquéteyaldés répondants ont déclaré étre atteints de Mill.

Or, ce chiffre est beaucoup @iéleveé que la valeur attendue (0%) ; | 6 ®c hant i btteimtes de p
deMlle ®tait en fait compos® principalement de pers
conclu que | dinactivit® r el aaftsevesenta2(93.e mép |06 i newe rrsa
enquéte menée aux Etatdnis auprés de la population générale par les mémes chercheurs a révélé que le
pourcentage de personnes déclarant étre atteintes de MIl était déoQ e qui est trés proche des valeurs
atendues, ®tant donn®e | a pr®valence des MII. On p.
formulées de maniére a obtenir un échantillon plus représentatif. Dans cette enquéte, la proportion de
personnes ndéoccupant peal? 3% @aerappolt ala poutatoon génémle, vateur ® 1 e v
qui se rapproche beaucoup des résultats de la radétalys®. La principale différence entre les enquétes

r®sidait dans |l e fait que, dans | denqutlareétrc anadi e
atteintes ddéune MII, alors que ce ndo®tait probabl
taux dbéemploi similaire " | a moyenne national e.
Points clés

e Chez | es personnes atteint e guedansl|ddopulation générale lax d &
différence se situant entre % et 13%.

e Les co¥%uts associ ® au plus f ai bl e miticosude dodladsésmp | o i
|l e taux doempl @)etldBdilliarddd déllars (dier tdheu x3 ddemp | o est
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13%) . LOestimation | a plus j us tmillioesslé dollars @duraub | e me n
taux doempl o%,soit i8f0Gersoenasy. de 9

¢ |l existe probablement des colts additionnels pour les penesmui réduisent leurs heures de travalil,

mai s ce param tre nda .®t ® ®val u® par aucune engqg

5.3.2 Retraites prématuréees

Les retraites prématurées ont été évaluées dans une étude suédoise qui a porté exclusivement sur des
personnes atteintes de la mdla de Crohn. Aprés avoir passé en revue les registres nationaux des services
sociaux, les chercheurs ont constaté que chaque année, envivelds personnes atteintes de la maladie

de Crohn bénéficiaient de pensions de retraite anticipées, avec une cwgenne de 14années de

retraite anticipég. Au Canada, o020pérsbrmnes atteintesple l@ maladie2de Crohn, il

pourrait donc y avoir chaque annéel20 personnes qui prennent une retraite prématurée a cause de la
maladie de Crohn. Toutefgis i | est difficile de distinguer ces
r®percussions °~ long terme sur | 6emploi. Les abse
attribuables aussi bien d e sh ® edrus otnrnaevsa iqg u ig undd o ndt
ont pris leur retraite pr®matur ®ment (personnes a
retir®es trt). Afin do®viter un doubl e comptage,
prémature s dans | 6anal yse

Nous avons consi d®r ® que | es co¥%ts associ ®s ~ | a
codts relatifs aux absences prolongées du travail.

5.3.3 Mortalité prématurée

D6un point de vue st r ilitépréamaerdecaus@e pames Mii pgut entrainérane mo r t
perte de productivité pour la société. Au Canada, chaque année, il se produit en moyedaeés3

attribuables a la maladie de Crohn et@8cés dus a la colite ulcéredgeSur ces chiffres, il y a enoyenne

27 décés dus a la maladie de Crohn edéces attribuables a la colite ulcéreuse chez les personnes de

moinsde6sans (soit | 0©ge de |l a retraite g®n®r al ement
ul c®r euse ndent rodalith@prad d®INexd re dedhmpoth se cons
d®c s associ ® ~ |l a colite ulc®reuse nbéa contribu
survenus de toute mani re, m°® me en |l dashes ennbcae pdoer td

sur la maladie de Crohn.

Surles2d ®c s annuel s attribuables ~ | a%deapgemsatnee de Cr
atteintes de MIl occupent un emploi, il y aurait doncdéges par année chez les personnes atteintes de la

mal adi e de Crohn occupant un empl oianspbdlésgugetsquo y e n
sont morts avant 6&ns; cela correspond a Hhnées de temps perdu sur le marché du travail. Il y aurait

donc une perte de productivité de 45800$ pa personne, ce qui représente 7tBillions de dollars pour

les 16déces prématurés chaque année.

Points clés
e |l se produit 16 décés par année chez les personnes atteintes de la maladie de Crohn qui occupent un
emploi, a un &ge moyen de 48s. La pertele productivité associée a ces déces est damillions de

dollars.

e Aucun co¥%t nda ®t ® attribu® aux d®c uwcérpusePmat ur ®
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5.4 Les aidants

Les aidants sont des personnes qui fournissent des soins informels§momérés) aux personnes ayant

besoin dbéassistance pour des raisons de sant®. Le
accompagner | es personnes mal ades chez | e m®decin
encore leurfournrds s oins ° domicile. Les aidants peuvent
doeffectuer des t©ches non r®mun®r ®es pour | e conm
courses, etc. ), | or sque ces Iksadanitssantenécessames aux i nc ap a
personnes gravement atteintes de MIIl, ainsi qudau

normalement aux soins). Toutefois, on ne dispose que de données tres limitées sur les répercussions de la
MII chez les aidants.

Pour |l es cas p®diatriques de MIIl, au moins un des
moyenne une personne atteinte de Mll abesoinde prendr¢ 75%2ur s de cong® de mal ad
desapropresanté, on peut | ogiquement penser qudune perso
pour sdoccuper de son enfant atteint par cette ma
l a MI1l ont égalaurastexe lapdpelatipn (soit 8¥H selon les grandes enquétes nationales

au Canada et aux Etaltsnisy47s. Des revenus dodoempl obuésaugparems devr ai
occupant’ ddbamdliei qudun sal aire minimum sera typig
ddempl oi ( per s @&RANg ks calts minimyms associés aux aidaats te cas des parents

des4900enf ants atteints de Ml ImllansdeCalaaimda en 2008 s 0@

our | e cas des personnes gravement atteintes de
upr s des ai da n tesntrecensé&B0@aidants pringpaud gour des ersandes dont
baffection principale ®taToutuektoma) ado@cdantidobhbeop
cette estimation était de petite taille et les résultats doivent donc étré tta®s avec circonspe
les estimations de prévalence, environ’23 de ces ai dants sdédoccuperaient
Celareprésente donc un aidantpour1p0e r sonnes atteintes de MII (on s
graves @ personnes incapables de fonctionner normalement). Globalement, les aidants principaux
consacrent3lhheur es par semaine aux soins de per¥%sdesnnes a
personnes atteintes de MI | 30metresearsetmans &leurssans, et q u e |
sachant qudi | 00§peraonnestouchéen ades MR (@oh0A8 personnes gravement

atteintes), le colt des prestations de soins devrait Séfrein a environ 66millions dedollars.

P
a
|

Points clés
e lOestimation des co¥%ts associ ® aux aidants repo
e Au minimum, les soins parentaux aux enfants atteints de MIl pourraient colngliéns de dollars par

année. Les soins administrés aux personnes gravement atteintes patisaichiffrer a 6énillions de

dollars par année

5.5 Dépenses de santé personnelles

I'l ndexiste que peu de donn®es ayant examin® | es
atteintes de MII. Ces d®penddamPoamgraneant deol\ar imma
formels (entretien ménager, garderie, etc.), les déplacements pour les consultations médicales, les produits
nutritionnels, les produits naturels et les suppléments.
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Une enquéte menée aupreés des membres de la Fondatinadienne des maladies inflammatoires de

|l dintestin a r®v® ® que | dusage de prmneffeila s natur
moitié des répondants avaient utilisé ou utilisaient ces prod@s% étaient des utilisateurs actuels

24 % en avaient utilisé dans le passé. La phytothérapie était le plus souvent utilisée. En Gotoe28

r®pondants avaient recours ~ des r®gimes alimenta
qui emploie ces produits dépense 583en dollars canadiens de 2008) par année; sachant qbe @s
personnes atteintes de MIIl en sont des @ipgailisatr.i

personne atteinte de MII, soit 2&illions de dollars par année.

Une étude de popul&in réalisée en Allemagne aupres de personnes atteintes de MIl a permis de recueillir
des données sur un large éventail de codts, y compris les dépenses de santé persodéplesements,

aide a domicile, activités des patients. Les colts moyens pededie quatre semaines étaient de

50 euros par personne atteinte de la maladie de Crohn et dedfbs par personne atteinte de colite
ulcéreuse (euros de 2004) Cela équivaut a une dépense annuelle @élldollars canadiens de 2008 par
patient, soit uncodt total de 214millions de dollars pour les 20000 personnes atteintes de Mll au Canada.

Points clés

e Le recours aux produits naturels et aux suppléments représente un codt approximatif mdIRims de
dollars par année.

e Les autres dépenses dargé personnelles (déplacements, aide a domicile, activités des patients)
s 0 ® v anillions de ddldrs4par année

5.6 Résumé

Les colts indirects totaux, qui dépassentilliard de dollars, sont présentés a la figareCes codts pour
la maladie d€rohn et la colite ulcéreuse, selon la prévalence de chaque maladie, se chiffrent ainsi
595 millions de dollars pour la maladie de Crohn @& et 469millions de dollars pour la colite ulcéreuse
(44 %).

Figure 1. Codts indirects par type de codt

137 756 372 $

239279855 $

m Jours de travail perdus a court terme

71321151 %
W Jours de travail perdus & long terme

O Mortalité prématurée

7389241% O Jours de travail perdus par les aidants

W Dépenses assumées par les patients

746 180 347 $
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Section 6 : Codts non financiers

Résumeé :

e Les Ml entrainent des colts non financiers pour les personnes qui supportent le farde
maladie et leur familldiminution de la qualité de vie, du temps consacré aux lako des

carri re, des voyages et doéautres acti
e Cdest |l a qualit® de vie qui :lesspersohnes apahtules
symptémes graves connaissent la détérioration la plus marquée de leur qCaié rdanie
m°me | es personnes exemptes de sympt?! mg

des répercussions sur la qualité de vie.
e Lamaladie de Crohn et la colite ulcéreuse réduisent la qualité de vie de fagon équivalg

e Les personnasieintes de MIl ont une qualité de vie diminuée par rapport a la populatior
générale, pour pratiguement tous les aspects de la santé. Les personnes chez qui la m
modérément ou fortement active connaissent une détérioration marquée dke laigualame
chez les personnes en rémission, la qualité de vie est moins lbamsdajpopulation généra

e Les adolescents atteints de MIl peuvent étre particulierement perturbés par les problén
psychologiques et comportementaux reliés a &lie etgbar ses répercussions sur la qualif
vie.

e La qualité de vie peut étre considérablement améliorée avec un traitement efficace, leq
comprendre des interventions chirurgicales ou pharmacothérapeutiques. La qualité de
a la site du traitement mene souvent a un rétablissement de la productivité.

e |1l est difficile de quantifier | es co %%t
recherches menées en Australie, les colts des MIl imputables a une dimquainé de Vée

pourraient dépassemilliards de dollars pouClenada.

6.0 Introduction

Dans le présent rapport, nous avons analysé les codts financiers associés aux Mll, du point de vue de la

personne atteinte ddune MI |, ndant, auydaddesdépendesdes ant ®
sant® personnel |l es, |l a personne atteinte de MII d
fardeau de | a mal adi e. Les MIl entra " nent de nomb
médicald ong terme, comme | a survenue des sympt!mes (
au sujet des effets gqguobaura | d6®volution de | a mal
personnes atteintes peuvent difficlementfare s pl ans ddavenir. Surtout qu

détérioration de la qualité de vie et un rétrécissement des choix relatifs a la carriére, aux voyages ainsi
gubdaux autres projets personnel s comptabiliséestlavalewwm s pect
du temps passé en dehors du travail ou la personne atteinte est malade ou se soigne. Ce temps comprend

57



le temps consacré aux loisirs pour les personnes qui travaillent, mais aussi tout le temps pour les personnes
qui ne travaillent pas (atliants, retraités et personnes au foyer).

Il est possible de calculer le colt en dollars que représente le fardeau de la maladie pour la personne
touchée; ce genre de calcul a déja été fait pour estimer le fardeau des maladies, que ce soit les Ml ou

d @itees affectionges, Cependant, S i | don veut convertir en d
mettre un prix sur | a valeur de | a vi e, de | a san
et | don soOexposuel taaut rnies gfuaes sgeu ep alse Iré&snani mi t ®. En
la diminution de la qualité de vie, ces colts sont généralement tres élevés, pouvant méme rendre
n®gligeables |l es co%uts tangibl es ultaliehsantes@méequei e. &
le colt financier des MII se chiffrait a prés de B0ilions de dollars australiens, mais que les codts
additionnels associ ®s ~ | a di milliardste dollars alistrali¢dds q u a |l i
Comme | 6Australie est un pays 0% | es Ml hilaede une

personnes, comparativement a une prévalence élevée pour le Canada avec une populatiomltien33e
personnes, orpourrait en déduire, selon une estimation prudente, que les codts associés a la diminution de

l a gualit® de vie (doéapr s mndiards depdpllars canadieas. RluitgaC A )
do®pi |l oguer sur | e gnteriteronsdians dette sest@mpbr@nt sunlefardeaurdes M8 ¢
de décrire les répercussions de la maladie sur la santé des personnes, sans nous aventurer a quantifier ce
fardeau en dollars.

6.1 La qualité de vie

La qualité de vie peut étre mesurée au moyke questionnaires qui permettent aux personnes malades de
décrire leur état de santé actuel. Parfois les questions portent sur des symptémes; par exerRplees

vous souvent de la diarrhée? Etamis souvent fatigué(ey?De nombreuses questions igel cerner les
effets de | 0®tat de sant® sur |l a vie individuelle
étre du type: «Que pensez/ous de votre état de santé? Votre état de santé vous empédhade

pratiquer des activités phiggies? Des activités sociales?e questionnaire peut également comporter
ddautres questions doordre p:kVossagwvetdl@uwerntdesaus | a qu
sentir triste? Vous inquiétez o u s s 0 u v e n»tNoud aborder®@res oie tppesrd® questionnaires sur

la qualité de vie les questionnaires spécifiques de la maladie, les questionnaires génériques et les
guestionnaires utilitaires. Le tabledyprésente de fagon succincte ces trois types de questionnaires, qui

seront abords plus en détail dans les paragraphes qui suivent.

Tableau 1 Questionnaires sur la qualité de vie

Type Auditoire cible Principal avantage
Spécifique de Ne peut °tre ad Source considérable de
maladie personnes atteintes de la maladie renseignements sur la maladie
Genérique Peut °tre admini Permet une comparaison entre
maladies
Utilitaire Peut °tre admi ni| Permetunecomparaison numeriqy
entre maladies

6.1.1 Qualité de vie spécifique des Ml

Llesoutils doé®valuation de | a qualit® de vie qui po
comprendre quels sont les aspects de la maladie qui sont les plus perturbants et quels facteurs modifient la
qualité de vie chez les personnes touch@ar la maladie. Le Questionnaire sur les maladies inflammatoires
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d e | 0 ilnflammatoryiBowel(Disease QuestignnaireBDQ) est [ douti |l | e plus
ces affections. Utilisé dans de nombreux pays, il peut étre administré aux pessatieintes de la maladie
de Crohn ou de colite ulcéreuse. Les chercheurs de divers pays ont constaté que la qualité de vie est

di mi nu®e chez | es personnes atteintes de MII. GrC
maladie qui indle le plus sur la qualité de #iés86, En ddautres termes, cdest <c
mal adi e est plus grave que | a diminution de | a qu
est moins touchée chez les personnes dont la nialagt moins grave. Les chercheurs ont également
constat® que | es femmes atteintes de MIIl sont plu
les hommegss, La maladie de Crohn et la colite ulcéreuse ont des répercussions négatives similaires sur la
gual i t® de vie et il ndy a pas de diff®rence not a

maladie de Crohn ou de colite ulcéreuse.

Il est important de remarquer que toutes les personnes atteintes de MIl peuvent avoir une réduction de la
qualité de vie, méme celles qui sont exemptes de symptémes (en raison du caractere fluctuant de la maladie
ou ddéune r®mi ssi on otY.tDescherehews/canadiehsese sematdie la lzase ae
donn®es du Manitoba sur |l es personnes atteintes d
ont comparé des personnes chez qui la maladie active était persistante avec des pecbezrgs la

maladie fluctue. lls ont constaté que la qualité de vie était moins bonne chez les personnes dont la maladie
était constamment active (ce qui veut dire chez les personnes qui sont toujours symptomatiques).
Cependant, m° me csgmptdmeg neisontpasepatgnéy parslia ddtresse psychologique
(stress, anxiété, peur de la douleur, et inquiétude face aux conséquences de leur gidtates gens sont

par ailleurs perturbés par le manque de soutien sur le plan émotionnel et par lensemtit qu i | s nd
de pouvoir sur | eur mal adie ou |l eur vie. Déautre
savoir gqgue | a qualit® de vie est essentiell ement
sdaccomp agn e psgcholbgicqre, ldqRdlle estdrégeente autant chez ceux qui ont des symptomes
gue chez ceux qui en sont exempts. Par ailleurs, des facteurs tels que la personnalité et les caractéristiques
sociodémographiques (age, revenu, éducation, apparterdmugue etc.) ne jouent pas dedle

déterminant dans la qualité de vie associée aux Mll, bien que de tels facteurs soient souvent pertinents pour
ddautrese af fections

o
S

Voici un exemple des répercussions que peut avoir la maladie sur la qualité de vie, seloidmége de
Lynn, une coureuse de: marathon atteinte doune Ml I

«Pendant wune | ongue course ddentra nement, au
contréle de mes intestins. Cet événement a été une prise de consciencepourmgi 6 ai compr
jene pouvais plus nier ce qui arrivait 7 mon cc
examens et jo6ai su que jo6allais devoir arr°ter
et | 8i d®e de prendr e du it @pnoiss pguouo momenb nemMeor ps €
déplaisait pas.

Enavrildeceprintemps ©~, une col onoscopie a confirm® que
souviendr ai toujours de ce moment 0% je me sui
pusilyae ce moment o0%, tard |e soir, jdai entend
|l es escaliers et je suis tomb®e, et de nouveat
guel moment pénible ce fut. Alors que je gisais a terre, ravagéenlehe, | 0 a i eu | e se
j o®t ai s rendue au point | e plus bas. D®sor mai s
gue courir, alors que la course faisait presque partie de mon identité. Ma fille a trouvé sa mere dans
une mare de chagrimu pied des escaliers.Jtraduction libre]
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6.1.2 Enjeux chez les enfants et les adolescents

La qualité de vie est altérée chez toutes les personnes atteintes de MIl, que ce soit des adultes ou des
enfants. Il est important de savoir que les enfantsntileemaladie differemment et que cette derniére a des
r®percussions di ff®rentes. Cbest pourquoi, pour |
mesurer la qualité de vie chez les enfants atteints d&.Nl#s enfants ont une qualité dediminuée, mais

ce sont les adolescents chez qui les répercussions des Ml sont les plus md#§uéesCe |l a sb8expl i g
plusieursfacteurs | a mal adi e porte atteinte au fonctionner
| 6i nd®p e n dtaesngecarde impottanaenLes Ml compromettent le fonctionnement social, qui revét
une i mportance critique pour ces jeunes. La fr®qu
jeune doit faire des choix importants pour son avenir (par exemfa choix des études postsecondaires).
Léadol escent est facilement | a proie dd®motions n
prédisposer a des comportements problématiques ou a des épisodes dépressifs. Le témoignage suivant de
Courtney,une jeune femmede28ns qui relate comment ell e a v®cu
constater une résilience remarquable

« La colite a vraiment changé tous les aspects de ma vie, en plus de toucher les personnes qui

étaientles plusprochede moi . Quamd ,j dHiaiewd3l 6tre hospital
gui mobéa fait perdre t ou4 Mafamile&amees tbuctee pdrenamon s €
mal adi e. Pendant tout ce temps, mat mPee ©Bt mda
fait deux op®rations déurgence, personne ne sSe
cardiaqgue 7 un moment donn®. Apr s -a, | O0ai d3
marcher! 1|1 mda fall u aaveranetléestomie; ks soriies averlesnon ac
gar-ons, |l es amis et | 6®cole, tout devenait pl
en assez bonne sant ®. Et pui s, mal heur eusement
plusieursfoisetjai d3% arr°ter doéaller © [ duniversit® p
baccal aur ®at et je nodai plus ®t ® capabl e de pc
me faire soigner a domicile avant de pouvoir reprendre unevienormald 6 ai  eu | a char
commencer a sortir avec mon amoureux, tout juste deux semaines avant une de ces opérations

i mportantes, et nous sommes encore ensembl e au
retourn®e ° | Oduniversjt®tppdai tebméner mme sd®p L

du doyen!» [traduction libre]

6.1.3 Qualité de vie et traitement

Comme | a qualit® de vie est surtout influenc®e pa
ef ficace peoenegdusantlled sym@mespen provoquant une rémission et en aidant les
personnes " sentir qudils ma"trisent | eur mal adi e

Les traitements chirurgicaux sont associés a une normalisation de la qualité de vie, autant pour la maladie
de Crohn que pour laolite ulcéreus#o4. Par ailleurs, les médicaments classiques tels que les

corticost®ropdes et | dazathioprine sé&Pruont r®v®e®l R
r®cemment, | es nouveaux agents bi oduaig deyia,eastouat pe
les types de maladida colite ulcéreuse, la maladie de Crohn et la maladie de Crohn avec fistefgnen
Dans |l es faits, | 6am®lioration de | a qualit® de Vv
chezunepesonne qui souffre de mal adie active, | dauto
traitement efficace peut conférer aux personnes atteintes de MIl un sentiment de maitrise ou de
pr®visibilit®, relativeme mkiétéquitegrésentennunlprabiemes méme ® d u i
chez ceux dont | a mal adie ndest pas active.
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Cbestan’'s Xlu 6 AmanNdeau,v ed,e aT errer-eu un di agnostic de mal
blocage intestinal

Amanda a eu une résection intestinale, peuelas aprés son diagnostic [de maladie de Crohn].
«On me nourrissait par sonde gastrique et m° me

cong® forc® de huit semaines de mon travail pe
nedevaisps soul ever doobj etasontetelle.pl us de cinqg |ivr
Gr ©ce aux m®di cament s, elle nda plus eu de cri
avec | a maladie au quotidien, ceoulgui est souvVve
«l'l mbéarparfois doé°tre assise devant mon ordin
dois me lever pour courir aux toilettes, se plaialie. Mes collégues de travail sont au courant de

mon ®tat de sant ®, mai s | e tquaodjeffaes mqrumeagasimages t q U

c 0 e s t:lopque v@ent le moment, je sais que je dois aller aux toilettes sur le clsenp
[traduction libre]

6.1.4 Qualité de vie et productivité

Il existe un lien direct entre qualité de vie et productivité. Lechgnea, | 6i nval i dit® et | e
sont reliés aune piétre qualitédevie € | di nverse, |l a qualit® de vie
atteintes de MII qui occupent un empfdi Les personnes qui obtiennent une rémission grace a une
pharmacothéapie efficace constatent souvent non seulement une amélioration de la qualité de vie, mais

aussi un r edtsmurnt qulo@ed melsoiretournent travailler (¢
gudell es retournent tellesquidravaillient atempstpatialp ne ptudesuma ( p ou
mal adi e de Crohn a r®v®l ® que | es personnes qui o0
fois plus ® ev® que celles qui ndobt@umiétedadur pas d
la colite ulcéreuse a fourni des résultats concluants similalessrépondants étaient deux fois et demie

plus nombreux ©° occuper un emploi et trois fois p
invaliditéos,

6.2 Comparaison entre les personnes atteintes de Mll et la population
générale

Une deuxieme méthode employée pour mesurer la qualité de vie fait appel a un questionnaire générique,
coe&ditre un questionnaire qui peut °tre dasaténi str ®
ou de | a pr®sence ddéune mal adi e donn®e. Les enqu?®
utiles |l orsque | 6on veut comparer | a qualit® de v
ddestimer | es ni ve opulatiomgérémle pus a établir des compardigonslaec yne
maladie donnée. Il est important de mentionner que la norme relative a la population générale est établie a
partir de donn®es enregistr®es ¢ hez eftetelapopulatios onnes
générale regroupe des personnes en bonne santé aussi bien que des personnes atteintes de diverses

mal adi es chr oni sptéenoyenn!, s dagion iQuidi dei emporte de n
de «bonne santé.

L66dutgi®n®r i que do®valuation de | a qu &6 @Gho®RForh&6 vi e |
ai nsi appel ® pgaurecset i oundsa v ecce sgeuse st6 onnaire deest une
gui ndéenl ve r i entvémenstalampme® poursaipapualian, |e€ permgnres atteintes a

la fois de la maladie de Crohn et de colite ulcéreuse ont eu des scores plus faibles selon le
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guestionnaireSF-3@4. Les patients ayant le plus de symptomes sont ceux dont les scores desguitis
faibles. Les scores étaient notablement différents pour la dotité des huit différents aspects de la
gualité de vie mesurés par le-S6 (fonctionnement physique, fonctionnement social, santé mentale, etc.).
La figurd illustre les résultes chez les personnes atteintes a la fois de la maladie de Crohn et de colite
ulcéreuse, comparativement a la population générale. Le paraméteté& générale était le plus altére,

par rapport a la population générale, suivi par les parametres duyprdisique et du réle émotionnel.

Figurel : Scores normalisés pour les patients atteints a la fois de la maladie de Crohn et de colite
ul c ®r euse, ajust®s pour | 80Gge, |l e sexe et |l e nive

FP = fonctionnement pfsique, RP = rble physique, DP = douleur physique, SG = santé générale, VT = vitalité, FS =
fonctionnement social, RE = réle émotionnel, SM = santé mentale

Avec un traitement efficace, les personnes atteintes de Mll peuvent avoir une qualité de viepresqu
comparable a celle de la population générale. Dans uneé&udla colite ulcéreuse, onraesuré la

variation de la qualité de vie au moyen du questionnair8ase. Les participants ° |0
obtenu une rémission grace au traitement ont connu des améliorations les ramenant a un niveau de qualité

de vie normal, tandis que | es autres ndéont eu quéd
patients chez qui | ee réponsei(mais pas pat unesrédmession) ot cohnd ®e p ar U

amélioration intemédiaire de la qualité de vigdir lafigure?2).

Figure 2 Variation moyenne des scores (globaux et individuels) au questionned@ &B0semaines, par
rapport aux valeurs initlas, selon la réponse au traitement
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