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Surveillance du trouble du déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH) au Québec

Ce rapport présente les données sur le trouble du déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité
(TDAH) tirées du Systéme intégré de surveillance des maladies chroniques du Québec (SISMACQ). |l
renferme les plus récentes données disponibles du SISMACQ (2015-2016), ainsi que les données sur
les tendances et les variations temporelles (2000-2016) du TDAH chez les personnes agées de 24
ans et moins.

Les estimations obtenues a partir du SISMACQ montrent un accroissement constant du TDAH
dans le temps. En 2015-2016, il y avait au Québec 240 535 enfants de 1 a 24 ans avec un
diagnostic de TDAH. La prévalence a vie s’établit a 11,3 % avec un ratio de deux gargcons pour
une fille.

La proportion de personnes avec TDAH différe selon I’age des personnes et varie entre les
régions, allant de 6,9 % a 16,6 %. Les différences interrégionales pourraient étre associées, en
partie, a la disponibilité des ressources et des équipements en santé, et aux trajectoires de soins
dans les régions qui conduiraient a une sous ou sur évaluation des cas de TDAH.

Les données du SISMACQ indiquent une prévalence moindre du TDAH chez les personnes issues
de familles tres favorisées sur le plan matériel (scolarité, emploi et revenu). Cependant, aucune
différence n’a été observée sur le plan social (structure familiale et état matrimonial).

Le taux d’incidence du TDAH s’élevait a 1,3 % en 2015-2016 au Québec, les garcons étant plus
diagnostiqués que les filles. Toutefois, cet écart de taux entre les deux sexes se réduit avec
I’avancement en &ge pour atteindre a peu prés un ratio égal a 1 chez les personnes dans la
catégorie des 18-24 ans.

L’examen des maladies physiques et mentales concomitantes effectué au cours de la vie indique,
de maniére générale, une prévalence plus importante parmi les personnes avec un TDAH en
comparaison a la population générale sans TDAH.

Les omnipraticiens et les pédiatres sont les médecins les plus consultés par les personnes avec
un TDAH. L’examen du profil hiérarchique d’utilisation des services révéle qu’avec le passage a
I’age adulte, les personnes avec un TDAH ont moins recours aux pédiatres et aux psychiatres,
mais consultent davantage aux urgences.

Le taux de mortalité par suicide chez les personnes avec un TDAH est deux a trois fois plus élevé
que dans la population générale sans TDAH.

L'information issue de ce rapport permet de dresser un portrait du TDAH au Québec sur la base des
nouveaux indicateurs de surveillance développés dans le cadre du SISMACQ et fournit de
nombreuses pistes pour de futures recherches.

Institut national de santé publique du Québec 1






Surveillance du trouble du déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH) au Québec

Le trouble du déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH) est un trouble
neurodéveloppemental fréquent caractérisé par une difficulté a moduler I'attention (inattention), les
comportements (impulsivité des gestes et paroles) ou les mouvements (hyperactivité motrice -
bougeotte physique)'2. Le diagnostic du TDAH est souvent posé chez les enfants d’age scolaire. La
symptomatologie et les impacts fonctionnels peuvent persister jusqu’a I’age adulte. Les garcons sont
diagnostiqués plus t6t et plus fréquemment que les filles*”. Des caractéristiques génétiques et des
conditions environnementales sont souvent incriminées dans la survenue du TDAH, mais leurs
mécanismes d’action demeurent encore mal connus. Les personnes souffrant de TDAH sont plus a
risque d’avoir d'autres troubles psychiatriques, tels que les troubles anxieux, les troubles de
I’lhumeur, les problémes liés a la consommation de substances et les troubles de conduite*®'2, ainsi
que d’autres conditions telles que les troubles d’apprentissage, les blessures a la suite de
traumatismes, les accidents de la route, les grossesses non planifiées, les maladies sexuellement
transmissibles, I'obésité, les troubles du sommeil et le tabagisme® 1322, Les symptdmes du TDAH
peuvent avoir des retentissements dans différents contextes de la vie de I'individu (vie familiale,
scolaire, sociale et professionnelle)?224. Aux Etats-Unis, prés de la moitié des enfants avec un TDAH
sont diagnostiqués par les médecins de famille en premiére ligne?®. La prise en charge de ce trouble
est souvent multidisciplinaire et cible une réduction des symptémes et de leurs impacts sur la vie de
la personne.

La proportion d'enfants avec un TDAH semble augmenter avec le temps, mais les estimations varient
considérablement selon la méthodologie utilisée®®?”. Une revue systématique de 102 études réalisées
dans les pays industrialisés entre 1978 et 2005 a montré une prévalence de 5 a 7 % chez les enfants
de 18 ans et moins?8. Une enquéte populationnelle menée a travers la France en 2011 a estimé la
prévalence du TDAH entre 3,5 % et 5,6 % chez les enfants de 6 & 12 ans®. Le programme de sulivi
épidémiologique des centres pour le contrdle et la prévention des maladies (Centers for Disease
Control and Prevention, CDC) des Etats-Unis a rapporté une prévalence a vie diagnostiquée de 11 %
chez les enfants a4gés de 4 a 17 ans en 2011-2012%", La prévalence rapportée a connu une
augmentation croissante (en moyenne de 5 % par an de 2003 & 2011), variant selon les Etats
américains, allant de 5,6 % a 18,7 %. Une récente étude effectuée a partir des bases de données
médico-administratives de quatre provinces canadiennes a révélé une variation considérable de la
prévalence diagnostiquée annuelle du TDAH en 2012 chez les enfants de 17 ans et moins, celle-ci
apparaissait plus élevée en Nouvelle-Ecosse (3,8 %) et au Québec (3,8 %) qu'au Manitoba (2,8 %) et
en Ontario (1,1 %)?°. D’autres auteurs ont également estimé la prévalence annuelle diagnostiquée du
TDAH a 5,4 % chez les personnes de 24 ans et moins en utilisant le Medical Record Administrative
data Linked Database (EMRALD) de I'Ontario®.

De plus en plus, les enfants avec un TDAH recoivent une médication. Aux Etats-Unis, les enfants de
4 a 17 ans qui prennent une médication pour le TDAH sont passés de 4,8 % en 2007 a 6,1 % en
2011%. Une étude menée par la National Comorbidity Survey des Etats-Unis (NCS-A) sur I'utilisation
de services chez les adolescents atteints de troubles psychiatriques a montré que ce sont davantage
des personnes avec un TDAH qui ont eu recours aux services de santé pour des raisons liées a la
santé mentale, émotionnelle et comportementale (73,4 %) au cours des 12 derniers mois®’. Toutefois,
il y a un manque de connaissances en matiere de pharmacothérapie du TDAH. Le gouvernement
canadien estime qu’il y a peu d'éléments de preuve concernant les effets secondaires des
médicaments utilisés pour le traitement de ce trouble®' d’ou l'importance de surveiller la prévalence,
les impacts des différentes approches thérapeutiques, ainsi que I’absence de traitement du TDAH.

Institut national de santé publique du Québec 3
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Le TDAH demeure un probléeme de santé publique touchant un grand nombre d'enfants et d'adultes.
Il peut affecter la réussite scolaire et professionnelle des personnes atteintes, ainsi que leur
fonctionnement au quotidien au sein de la famille et dans la société. Des traitements existent pour
réduire les symptdmes du TDAH et plus d'informations sont nécessaires sur ce trouble afin que les
enfants puissent apprendre, grandir et s’épanouir, et ce, avec le moins d’impact possible sur leur vie.
L’objectif du présent rapport est d’estimer la prévalence au Québec du TDAH diagnostiqué et de
documenter les déterminants socioéconomiques, les maladies concomitantes, I'utilisation des
services et la mortalité chez les enfants et adolescents a partir de données administratives jumelées.
Les résultats issus de ce rapport permettront d'améliorer les connaissances sur les facteurs associés
a la présence d’un diagnostic de TDAH et pourraient contribuer au développement de ressources
pour aider les personnes vivant avec ce trouble.

4 Institut national de santé publique du Québec



Surveillance du trouble du déficit de I'attention avec ou sans hyperactivité (TDAH) au Québec

2.1 Source de données

Les estimations ont été produites a partir des données issues du jumelage de fichiers administratifs
de la Régie de I'assurance maladie du Québec (RAMQ) et du ministére de la Santé et des Services
sociaux du Québec (MSSS), qui forment le Systéme intégré de surveillance des maladies chroniques
du Québec (SISMACQ)*2. Le SISMACQ contient des informations issues du : a) fichier des
réclamations des médecins qui compile tous les services médicaux rémunérés a I'acte a la RAMQ;
b) fichier d’inscription des personnes assurées a I'assurance maladie (FIPA) qui renseigne sur les
données démographiques ainsi que sur les périodes d’éligibilité a I'assurance maladie; c) fichier des
hospitalisations MED-ECHO (maintenance et exploitation des données pour I’étude de la clientéle
hospitaliere) qui recense les diagnostics principaux et secondaires associés a une admission
hospitaliere et d) fichier des déces du Registre des événements démographiques.

Les codes de la CIM-9 sont utilisés pour la codification des diagnostics dans le fichier de services
médicaux pour toute la période d’observation, ainsi que dans le fichier MED-ECHO jusqu’au 31 mars
2006, alors que ceux de la 10¢ révision de la version canadienne (CIM-10-CA) sont utilisés dans le
fichier MED-ECHO depuis le 1¢" avril 2006.

2.2 Identification des cas

La population a I’étude pour une année donnée est composée de toutes les personnes de 24 ans et
moins ayant recu un diagnostic principal de TDAH entre 1996 et 2016 et qui sont admissibles au
régime d’assurance maladie du Québec. Les individus ayant recu un diagnostic principal de TDAH au
cours de la période d’observation sont considérés comme les cas prévalents atteints de la maladie.
Les individus ayant recu un premier diagnostic principal de TDAH sont considérés comme des cas
incidents pour I'année a I'étude.

Pour étre considéré comme ayant un TDAH, I'individu devra avoir eu au moins une visite médicale ou
une hospitalisation avec un diagnostic principal de TDAH (codes 314 de la CIM-9 ou leurs
équivalents CIM-10-CA). Le tableau 1 décrit les types de diagnostic de TDAH associés aux différents
codes de la CIM-9 et CIM-10-CA. Trois indicateurs sont retenus pour évaluer ’'ampleur du TDAH
dans la population, soit I'incidence, la prévalence annuelle et la prévalence a vie. Selon la définition
de prévalence annuelle, I'individu doit répondre aux critéres d’inclusion chaque année pour étre
considéré comme un cas, alors que la définition de la prévalence a vie considére les cas de I'année
en cours ainsi que ceux des années précédentes (prévalence cumulée).

Les sujets sont considérés atteints d’une maladie concomitante lorsqu’ils ont eu au moins une visite
médicale ou une hospitalisation avec un des codes diagnostiques mentionnés dans la figure 8. Un
examen systématique de tous les désordres physiques et mentaux accompagné d’une revue de la
littérature a guidé le choix des maladies concomitantes a examiner.

Institut national de santé publique du Québec 5
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Tableau 1 Codes diagnostics du TDAH

Catégorie de troubles

CIM-9 CIM-10-CA Description CIM-10-CA
mentaux
F90.0 Perturbation de I'activité et de I'attention
Trouble du déficit de
I’attention avec ou F90.1 Trouble hyperkinétique et trouble des conduites
sans hyperactivité 314 —
(TDAH) F90.8 Autres troubles hyperkinétiques
F90.9 Trouble hyperkinétique, sans précision

2.3 Périodes couvertes et comparaisons

Les estimations ont été obtenues a partir d’un suivi longitudinal. La période de couverture des
données débute au 1°¢ janvier 1996. Puisqu’au début de la période d’observation, il est impossible de
distinguer les cas prévalents des cas incidents, la période d’analyse débute le 1°" avril 2000 et se
termine le 31 mars 2016.

Les comparaisons dans le temps et entre les régions sont effectuées au moyen de mesures ajustées
en fonction de I'age. Ces mesures sont obtenues par la méthode de standardisation directe a partir
de la structure d’age de la population du Québec en 2001. Les tranches d’ages considérées pour les
analyses sont : 1-11 ans; 12-17 ans et 18-24 ans. L’identification des maladies concomitantes chez
les personnes avec un TDAH et dans la population générale a été effectuée au cours de la vie.

2.4 Définition du niveau socioéconomique

L’estimation selon le niveau socioéconomique est basée sur les indices géographiques de
défavorisation sociale et matérielle®®. Le quintile 1 représente les régions plus favorisées et,
inversement, le quintile 5, les plus défavorisées. Les mesures de défavorisation ont été actualisées
selon les données du recensement les plus récentes au moment de la période étudiée. Ainsi, les
enfants nés entre 2000-2001 et 2003-2004 se sont vus attribuer les indices du recensement de 2001;
les enfants nés entre 2004-2005 et 2008-2009 avaient les indices du recensement de 2006 et les
enfants nés entre 2009-2010 et 2015-2016 les indices du recensement de 2011. Les analyses ont été
effectuées distinctement pour la composante matérielle et la composante sociale. La composante
matérielle est définie par la scolarité, I’emploi et le revenu, alors que la composante sociale est plutot
associée aux variations de la structure familiale et I’état matrimonial. Environ 94 % de la population
québécoise dans le SISMACQ s’est vue assigner un indice de défavorisation socioéconomique en
2015-2016 (plus récent fichier disponible).

2.5 Définition des services médicaux

Les profils d’utilisation des services sont construits selon le lieu ou les services ont été rendus et
selon la spécialité du médecin impliqué : médecin de famille (omnipraticien), pédiatre, psychiatre, ou
autre spécialiste. Les renseignements sur le lieu proviennent du fichier des services médicaux, lequel
classifie les établissements. En conséquence, les cabinets privés sont distingués des établissements
publics et, a I'intérieur des centres hospitaliers, les consultations externes, I'urgence et la section
psychiatrique sont différenciées. Les informations sur la vocation de I’établissement hospitalier dans
lequel I'individu a séjourné sont issues du fichier MED-ECHO.

6 Institut national de santé publique du Québec
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Le profil hiérarchique d’utilisation des services médicaux de santé permet de tenir compte du fait
gu’une méme personne puisse consulter différents professionnels ou recourir a différents services de
santé au cours d’une méme période. L’analyse a porté sur I’ensemble des personnes qui ont regu un
diagnostic de TDAH au cours de leur vie. Le profil d’utilisation identifie le patient selon qu’il a été
hospitalisé, re¢cu aux urgences ou a consulté un médecin de famille, un psychiatre, un pédiatre en
ambulatoire ou encore été vu dans un centre d’accueil.

2.6 Calcul de la mortalité

Les calculs du nombre de déces sont basés sur les données de mortalité observées entre 1996 et
2012 chez les personnes de 1 a 24 ans. L’analyse des causes de déces tient compte des déces
survenus au cours d’une année et ceux des années précédentes chez les personnes répondant a la
définition de cas. La surmortalité globale selon les principales causes de mortalité des personnes
avec TDAH a été calculée a I’'aide de rapports de taux de mortalité ajustés pour I’age et est présentée
selon le statut de la personne, qu’elle ait ou non un TDAH.

Institut national de santé publique du Québec 7
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3 Résultats

3.1 Prévalence du TDAH

La figure 1 indique un accroissement de la prévalence annuelle du diagnostic de TDAH chez les
enfants de 1 a 24 ans passant de 0,9 % en 2000-2001 a 4,1 % en 2015-2016. Celle-ci varie
considérablement selon le sexe. Elle est respectivement de 5,3 % et 2,8 % chez les gargons et les
filles en 2015-2016.

En 2015-2016, on dénombre au Québec 240 535 enfants de 1 a 24 ans avec un diagnostic de TDAH.
La prévalence a vie s’établit a 11,3 % (figure 2) avec un ratio de deux garcons pour une fille.

La prévalence ajustée annuelle et celle a vie du TDAH diagnostiqué chez les enfants de 1 a 24 ans
varient selon les régions (figure 3). On observe un écart important entre les régions allant de 2,2 a
7,8 % pour la prévalence annuelle et de 6,9 a 16,6 % pour la prévalence a vie.

Figure 1 Prévalence annuelle ajustée du diagnostic de TDAH chez les 1 a 24 ans, selon le
sexe, Québec, 2000-2001 a 2015-2016
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3.2 Prévalence du TDAH selon les indices de défavorisation matérielle et
sociale selon le milieu de vie a la naissance

Les figures 4 et 5 montrent la prévalence du TDAH selon I'indice de défavorisation matérielle et
sociale a la naissance. Les résultats indiquent une prévalence moindre du TDAH chez les enfants
issus de familles trés favorisées sur le plan matériel (figure 4). L’indice de défavorisation sociale ne
semble pas indiquer de relation avec la prévalence du TDAH (figure 5).

Figure 4 Prévalence a vie ajustée du TDAH chez les 1 a 24 ans, selon 'indice de
défavorisation matérielle a la naissance, Québec, 2015-2016
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Figure 5 Prévalence a vie ajustée du TDAH chez les 1 a 24 ans, selon l’indice de
défavorisation sociale a la naissance, Québec, 2015-2016
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3.3 Tauxd'incidence du TDAH

Le taux d’incidence mesuré par le SISMACQ indique 25 465 nouveaux cas de TDAH chez les
personnes de 24 ans et moins en 2015-2016. Le taux d’incidence s’établit a 1,3 % (soit, 1,6 % chez

les garcons et 1,0 % chez les filles). Avant I'age de 18 ans, les garcons sont plus diagnostiqués que
les filles (figure 6).

Figure 6 Taux d’incidence du TDAH chez les 1 a 24 ans selon le sexe et I’age, 2000-2001
et 2015-2016
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3.4 Maladies concomitantes identifiees chez les enfants avec un TDAH

La figure 7 illustre les maladies concomitantes diagnostiquées au cours de la vie chez les personnes
avec un TDAH et dans la population générale sans TDAH, pour la période 2015-2016, au Québec.
Dans la plupart des cas, la proportion de sujets présentant une maladie concomitante est plus
importante parmi les personnes avec un TDAH que dans la population générale. Cette différence est
particulierement significative pour les troubles mentaux de maniére générale (64,4 contre 24,0), les

troubles anxiodépressifs (30,9 contre 11,1), le retard du développement (28,3 contre 6,6) et les
traumatismes (77,6 contre 62,8).
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Figure 7 Prévalence des maladies concomitantes chez les personnes avec TDAH (n = 240 535) ou sans TDAH (n =1 937 270), 1 a
24 ans, Québec, 2015-2016
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3.5 Profil d'utilisation des services médicaux de santé

La figure 8 présente la proportion de cas incidents selon I’Age et la spécialité du médecin. Ce sont en
majorité des médecins de famille, suivis des pédiatres qui posent le premier diagnostic de TDAH.

Figure 8 Proportion (%) de cas incidents selon I’age et la spécialité du médecin posant le
premier diagnostic, Québec, 2015-2016
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La figure 9 présente le taux d’utilisation de services médicaux pour raison de santé mentale, autre
que pour le TDAH, chez les personnes de 24 ans et moins, en 2015-2016. De maniéere générale, les
personnes avec un TDAH ont davantage recours aux services médicaux comparées a celles n’ayant
pas de TDAH. Les omnipraticiens et les pédiatres en ambulatoire restent les plus consultés.
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Figure 9 Taux d’utilisation de services médicaux pour raison de santé mentale chez les
personnes de 1 a 24 ans avec ou sans TDAH, Québec, 2015-2016
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3.6 Profil hiérarchique d'utilisation des services médicaux de santé mentale

La figure 10 montre le profil hiérarchique d’utilisation des services médicaux de santé pour I'année
2015-2016. Pour les personnes avec un TDAH, en général, il apparait que les pédiatres et les
médecins de famille sont les plus consultés; ils sont suivis par les psychiatres. Cette figure met
également en évidence que trés peu de personnes avec un TDAH sont hospitalisées pour cause de
santé mentale et que moins de 2 % consultent a 'urgence au cours d’une année pour des raisons de
santé mentale.

La figure 11 présente le profil hiérarchique d’utilisation de services médicaux pour des raisons de
santé mentale des personnes de 1 a 24 ans avec un TDAH durant 'année 2015-2016, et ce, selon les
groupes d’age. Il apparait clairement que les types de professionnels consultés changent avec I'age
des personnes atteintes de TDAH. En vieillissant, les personnes avec un TDAH ont moins recours aux
pédiatres et aux psychiatres, mais consultent davantage aux urgences.
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Figure 10 Profil hiérarchique d’utilisation de services pour santé mentale chez les
personnes avec ou sans TDAH, 1 a 24 ans, 2015-2016
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Figure 11 Profil hiérarchique d’utilisation de services médicaux pour raison de santé
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3.7 Mesure de l'excés de mortalité

La figure 12 indique le taux de mortalité pour 100 000 selon I'Age et la cause de déces chez les
personnes de 1 a 24 ans avec ou sans TDAH pour la période allant de 1996 a 2012. Le taux de
mortalité par suicide chez les personnes avec un TDAH est deux a trois fois plus élevé que dans la
population générale sans TDAH.

Figure 12 Taux de mortalité (pour 100 000) selon le groupe d’age et la cause de déces
chez les personnes de 1 a 24 ans avec ou sans TDAH, Québec, 1996-2012'
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traumatismes, y compris les cas de suicide.
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La prévalence annuelle de méme que la prévalence a vie indiquent un accroissement constant du
diagnostic de TDAH dans le temps. En 2015-2016, la prévalence annuelle s’éleve a 4,1 % et celle a
vie est estimée a 11,3 % chez les personnes de 24 ans et moins. Ces estimations obtenues du
SISMACQ sont comparables a ce qui est observé dans d’autres études?**. Comparé aux données
de ’ADDM Network des CDC américains (11 % chez les enfants agés de 4 a 17 ans en 2012), le
SISMACQ présente une prévalence a vie légerement inférieure (8,6 % en 2012) chez les enfants de
17 ans et moins. Toutefois, en se référant a I’étude réalisée a partir des bases de données médico-
administratives de quatre provinces canadiennes en 2012, le SISMACQ indique une prévalence
annuelle plus élevé au Québec (3,9 % en 2011-2012) qu’au Manitoba (2,8 %) et Ontario (1,1 %) chez
les enfants de 17 ans et moins?®. Par ailleurs, les données de ce rapport révélent une prévalence
annuelle légerement inférieure a celle observée (5,4 %) dans I’étude réalisée en Ontario avec la base
de données EMRALD*. Cette différence pourrait s’expliquer par la diversité des caractéristiques
méthodologiques, en particulier les critéres de diagnostic (identification des cas) et la source de
données utilisée. En effet, EMRALD est une base de données qui contient de I'information clinique
tirée des dossiers médicaux électroniques (DME) tenus par des médecins de famille exercant en
Ontario. Alors que le SISMACQ est un fichier de données médico-administratives congu pour
répondre a des besoins de réclamations de paiement (voir plus bas les limites du SISMACQ) et non
comme liste de diagnostics cliniques actifs au dossier médical, on pourrait s’attendre a une sous-
détection du trouble dans une telle base de données®.

Afin de juger si la définition de cas retenue dans le présent rapport n’avait pas tendance a surévaluer
le nombre de cas réels de TDAH, nous avons comparé I'algorithme selon lequel I'individu a eu au
moins un acte avec le diagnostic de TDAH au cours de sa vie a celui ou I'individu a eu au moins
deux actes espacés de plus de 30 jours en cing ans. Nous avons donc procédé a une comparaison
de la prévalence des maladies concomitantes, de I'utilisation de services médicaux pour raison de
santé mentale et du taux de mortalité pour les personnes sans TDAH, celles ayant un seul acte en

5 ans et celles ayant deux actes ou plus. Les résultats démontraient que, pour ces trois indicateurs,
la cohorte ayant un seul acte avait des résultats trés proches de celle ayant deux actes ou plus en 5
ans comparativement a celle des enfants sans TDAH. Cette constatation nous a convaincu, que
méme avec un seul acte en 5 ans, il n’y avait pas trop de faux-positifs et que nous pouvions
conserver une définition plus souple.

Les estimations du SISMACQ indiquent également que la proportion de personnes avec un TDAH
varie considérablement selon les régions sociosanitaires du Québec, allant de 6,9 % a Montréal a
16,6 % au Bas-Saint-Laurent pour la prévalence a vie. De maniére générale, nos résultats sont
cohérents avec les données de ’ADDM Network des CDC américains qui ont aussi observé un
important écart entre les Etats américains?’. Les différences interrégionales de la prévalence a vie du
TDAH diagnostiqué observée au Québec pourraient étre associées, en partie, a la disponibilité des
ressources et des équipements en santé, et aux trajectoires de soins dans les régions qui
conduiraient a une sous ou sur évaluation des cas de TDAH. Cette diversité de la prévalence du
TDAH selon les régions reste une piste d’étude a explorer en profondeur.

Le taux d’incidence suit la méme tendance d’accroissement que la prévalence dans le temps, allant
de 0,2 % en 2000-2001 a 1,3 % en 2015-2016 au Québec. Avant 18 ans, les gargcons semblent étre
plus affectés que les filles; cet écart de taux entre les deux sexes se réduit au fur et a mesure de
I’'avancement en age pour atteindre a peu prés un ratio égal a 1 chez les personnes dans la catégorie
des 18-24 ans (soit, un taux d’incidence de 0,7 % chez les garcons et 0,5 % chez filles). Cette
identification du TDAH plus précoce chez les garcons comparativement aux filles s’expliquerait
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possiblement par I’expression plus visible des symptémes d’hyperactivité/impulsivité chez les
garcons et la présence de troubles de comportements associés qui accélére le processus de
détection; alors que I'inattention a elle seule sans probleme de comportement retarderait la période
de détection du TDAH sous-jacent. A cet effet, il y a lieu de s’interroger sur les raisons de
consultation et d’améliorer I'acces au diagnostic pour tous ceux qui en ont besoin au moment
opportun. Par ailleurs, lorsqu’on considére les tendances récentes en 2015-2016 pour le premier
diagnostic, ce dernier est souvent posé avant I’Age de 18 ans, et trés majoritairement par des
médecins de famille, suivis des pédiatres.

Les données du SISMACQ indiquent que la majorité des personnes avec un TDAH sont prises en
charge par les médecins de famille, suivis des pédiatres et des psychiatres. En vieillissant, ces
personnes avec un TDAH consultent moins les pédiatres et les psychiatres, mais se présentent
davantage aux urgences. La prévalence plus importante des maladies concomitantes parmi les
personnes avec un TDAH en comparaison a la population générale sans TDAH observée dans ce
rapport est tout a fait conforme avec les écrits scientifiques*®'2. D’ailleurs, ceci pourrait expliquer en
partie les données en lien avec la forte utilisation des services médicaux pour raison de santé
mentale par les individus avec un TDAH (voir figures 9, 10 et 11). Ce rapport appuie également les
données de la littérature qui rapportent une proportion de décés plus élevée chez les personnes avec
un TDAH comparée a la population générale®3,

Limites

Le SISMACQ peut servir d’outil de surveillance fournissant des informations utiles sur I'état de santé
des Québécois. Toutefois, le SISMACQ est congu pour répondre a des besoins d’ordre administratif
(comme la facturation de I’acte), donc certains renseignements utiles peuvent étre absents®?. Par
exemple, un seul code diagnostic est requis pour la facturation d’un service médical, il est donc
possible qu’en cas de présence de troubles associés, le TDAH ne soit pas rapporté. Certains
médecins ne sont pas rémunérés a I'acte, ce qui pourrait entrainer une sous-estimation des services
recus et une diminution de la sensibilité de cette base de données. Le SISMACQ ne contient pas
d’information concernant les services rendus hors Québec et il exclut les personnes couvertes par
des programmes de santé fédéraux, celles qui ont été vues par un médecin salarié ou a forfait (qui ne
code pas les diagnostics des patients) ou qui ont sollicité des soins de santé aupres d’un
professionnel autre que des médecins, en clinique communautaire ou privée ou encore en milieu
scolaire, ainsi que les patients qui ont utilisé des services de santé sans recevoir de code diagnostic
et, enfin, les individus qui n’ont pas utilisé de services de santé du tout. L’absence d’information
dans les données administratives concernant les services rendus hors Québec peut aussi représenter
une limite pour les comparaisons interrégionales.

Nous n’avons pas trouvé d’études de validation pour le diagnostic TDAH en particulier, mais il y a
des études montrant en général que le diagnostic inscrit au dossier médical correspond trés bien a
celui relevé pour les banques de données administratives pour d’autres maladies au Québec®”%. De
plus, une étude réalisée a I'INSPQ sur la qualité des données du SISMACQ indique que les
psychiatres et les pédiatres inscrivent le code CIM-9 au fichier de facturation dans 95 % des cas,
tandis qu’en médecine interne le code diagnostic est présent dans 94 % des réclamations pour
’année financiére 2011-2012%°, Dans le cadre du présent rapport, nous avons effectué une validation
par issue, en comparant les personnes sans diagnostic de TDAH a celles ayant recu un diagnostic de
TDAH selon deux différentes définitions de cas (1 acte a vie contre 2 actes espacés de plus de 30
jours a l'intérieur de 5 ans), il est apparu clairement que I’algorithme choisi pour le présent rapport
(soit un acte a vie) identifie adéquatement le TDAH.
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La prévalence de méme que I'incidence du diagnostic de TDAH indiquent un accroissement constant
de ce trouble dans le temps. La proportion de personnes avec TDAH differe selon ’age des
personnes et varie considérablement d’une région a I'autre. La prévalence élevée des maladies
concomitantes chez les personnes avec un TDAH pourrait expliquer, en partie, la forte utilisation des
services de santé, pour des raisons de santé mentale et autres. Tous ces éléments soulignent
'importance d’une détection et d’une prise en charge du TDAH dans tous les types de services. Les
données sur I'utilisation des services en santé observées dans ce rapport peuvent apporter un
éclairage sur les besoins de prise en charge sanitaire des personnes avec un TDAH et les éventuelles
lacunes de I'offre de service.

Les résultats de ce rapport permettent de dresser un portrait du TDAH au Québec et de fournir des
pistes pour de futures recherches. Nous estimons qu’une surveillance plus approfondie pourrait aider
a déterminer si le TDAH est sous ou sur diagnostiqué et apprécier la santé, la qualité de vie des
personnes avec ce trouble, ainsi que les conséquences sociales associées au TDAH.
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