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Résume

Le Réseau canadien de surveillance des anomalies congénitales a été créé en 2002 pour
combler les lacunes dans la surveillance nationale des anomalies congénitales et pour
soutenir la viabilité de systémes de surveillance des anomalies congénitales de haute
qualité et fondés sur la population dans les provinces et les territoires. Cet article pré-
sente les méthodologies de chaque systeme local de surveillance des anomalies congé-
nitales, en faisant ressortir les similitudes et les divergences, afin de contribuer a
I’amélioration des efforts de surveillance des anomalies congénitales a I’échelle nationale.

Points saillants

e Le Réseau canadien de surveillance

Introduction

Les anomalies congénitales sont la princi-
pale cause de mortalité infantile au Canada'
et I'une des causes les plus fréquentes
dans le monde entier’. Des systéemes de
surveillance des anomalies congénitales
ont été mis sur pied a ’échelle mondiale
apres la tragédie de la thalidomide et, au
Canada, on a créé le Systeme canadien de
surveillance des anomalies congénitales
(SCSAC)3+.

Les données du SCSAC présentent cer-
taines lacunes, auxquelles il est possible
de remédier*. Depuis longtemps, le SCSAC
utilise exclusivement des données admi-
nistratives sur la santé tirées de la Base de
données sur les congés des patients (BDCP)
de I'Institut canadien d’information sur la

santé (ICIS)**. La BDCP de I'ICIS, qui
comprend des données sur les congés
d’hopital des provinces et des territoires a
I’exception du Québec, est utilisée pour
identifier les cas d’anomalies congéni-
tales®. L'Agence de la santé publique du
Canada (ASPC) a mis au point des méthodes
de jumelage pour faire un suivi des admis-
sions de nourrissons jusqu’a I’age d’un an,
mais ce n’est pas suffisant pour le recen-
sement complet des anomalies congénitales
au Canada car les données peuvent étre
incompletes®. La BDCP de I'ICIS présente
des limites en ce qui concerne les morti-
naissances, les interruptions volontaires
de grossesse en raison d’'une anomalie
feetale (IVGAF), les expositions environne-
mentales et les facteurs de risque indivi-
duels, autant d’éléments qui ont également
une influence sur I’exhaustivité du SCSAC.

des anomalies congénitales a été
créé en 2002, dans le cadre du
Systeme canadien de surveillance
périnatale, afin de soutenir des sys-
temes de surveillance des anoma-
lies congénitales de haute qualité
et fondés sur la population a I’échelle
du Canada. Les systemes locaux de
surveillance des anomalies congé-
nitales couvrent des populations et
des zones géographiques diverses,
fonctionnent selon des structures dif-
férentes et ont une maturité variable.
La participation de chaque adminis-
tration est essentielle pour soutenir
la surveillance locale et nationale
des anomalies congénitales.

Les systemes provinciaux et territo-
riaux de surveillance des anomalies
congénitales sont particulierement
bien placés pour soutenir les prio-
rités en matiere de santé publique.
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Le Réseau canadien de surveillance des ano-
malies congénitales, créé en 2002 dans le
cadre du Systéeme canadien de surveillance
périnatale, vise a améliorer les données de
surveillance des anomalies congénitales.
Les membres de ce réseau sont des clini-
ciens, des universitaires et des profession-
nels de la santé publique de I’ensemble du
Canada.

Le Plan d’action pour protéger la santé
humaine des contaminants de Uenvironne-
ment, annoncé par le gouvernement du
Canada en 2008, est une initiative fédérale
congue pour protéger la santé des Canadiens
contre les contaminants environnementaux
nocifs®. Dans le cadre de ce plan d’action,
I’ASPC, avec le soutien du Réseau cana-
dien de surveillance des anomalies congé-
nitales, collabore avec les provinces et les
territoires pour mettre en place ou renfor-
cer les systemes locaux de surveillance
des anomalies congénitales afin d’amélio-
rer la surveillance des anomalies congéni-
tales a I’échelle du Canada. Il sera ainsi
possible de combler les lacunes dans la
surveillance nationale, puisque les don-
nées locales sont plus compleétes et plus
précises’. Lobjectif de cet article est de
fournir une vue d’ensemble de chaque
systeme provincial et territorial de surveil-
lance des anomalies congénitales contri-
buant au renforcement des activités de
surveillance locales comme nationales.

Méthodologie

Le groupe de travail sur la publication des
données du Réseau canadien de surveil-
lance des anomalies congénitales a mené
une enquéte fondée sur le State Birth
Defects Surveillance Program Directory du
National Birth Defects Prevention Network®.
Cette enquéte a été modifiée de facon a
pouvoir fournir un niveau de détail a
I’échelle des programmes des différentes
administrations, comme l'illustre le tableau 1.

Un représentant de chaque province et
territoire (Colombie-Britannique, Alberta,
Saskatchewan, Manitoba, Ontario, Québec,
Nouveau-Brunswick, fle-du-Prince-Edouard,
Nouvelle-Ecosse, Terre-Neuve-et-Labrador,
Yukon, Territoires du Nord-Ouest et Nunavut
ont eu la possibilité de répondre a I’en-
quéte par courriel ou lors d’un entretien
individuel en mai 2023. Un seul représen-
tant de chaque administration pouvait par-
ticiper a I’enquéte, et le fait de répondre
constituait un consentement implicite a
participer. Les données qualitatives ont

été soumises a une analyse thématique et
a la méthode comparative constante’.

L'examen et I’approbation d’un comité
d’éthique de la recherche en santé n’ont
pas été nécessaires car il s’agissait d'un
projet d’assurance de la qualité interne a
la surveillance des anomalies congénitales
et aucune donnée permettant I’identifica-
tion n’a été consultée.

Résultats

Des représentants de neuf provinces et de
trois territoires ont répondu a I’enquéte,
soit un taux de réponse de 92 %. Les
résultats de I’enquéte fournissent une vue
d’ensemble de I’état actuel et des activités
de surveillance des anomalies congénitales
pour chaque administration (tableau 1).

Tous les systéemes locaux font état des
naissances survenues sur le lieu de rési-
dence de la mere. Deux administrations
ont un systéme qui est en mesure de faire
également état des naissances relevant de
I’extérieur de leur territoire. Dans tous les
systémes, la définition de cas comprend
les naissances vivantes et les mortinais-
sances, et on recense systématiquement les
IVGAF précoces (c.-a-d. correspondant a
un age gestationnel de moins de 20 semai-
nes) dans la moitié des systemes. Deux
provinces (Ontario et Terre-Neuve-et-
Labrador) font un recensement limité des
IVGAF précoces. La limite de recensement
est établie a un an apres I’accouchement
dans la plupart des administrations, sauf
dans le cas des Territoires du Nord-Ouest
(18 ans), du Québec (13 ans), de I’Ontario
(au moment du congé d’une UNSI) et du
Yukon (au moment de la naissance).

Tous les systéemes sont fondés sur la popu-
lation, et sept d’entre eux utilisent une
méthode de recensement hybride, c’est-a-
dire qu’il y a une réception passive des
notifications de cas et un recensement
actif des cas a ’aide d’autres sources de
données, comme les dossiers médicaux,
afin que les données sur les anomalies
congénitales soient le plus exhaustives et
le plus exactes possible. Dans le cas des
cing autres systemes, on a recours a des
méthodes passives. Toutes les administra-
tions utilisent des sources de données
multiples, et 9 administrations sur 12 véri-
fient les cas a I’aide d’autres données cli-
niques (par ex. cardiologie pédiatrique).
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Seules deux administrations (la Colombie-
Britannique et les Territoires du Nord-
Ouest) ont rendu obligatoire la déclaration
des anomalies congénitales a l’aide de
textes législatifs. Si tous les programmes
ont fait I’'objet d’'un examen des questions
relatives a I’éthique ou au respect de la
vie privée, 10 sur les 12 ont réalisé une
évaluation complete des facteurs relatifs a
la vie privée. Les trois quarts (9/12)
envoient a ’ASPC des données anonymi-
sées au niveau des dossiers, et les autres
transmettent des données agrégées. Onze
systemes sur 12 regoivent un financement
de I’ASPC, et 8 systemes sur 12 regoivent
un soutien provincial/territorial ou un
appui non financier.

Analyse

Avec le soutien du Réseau canadien de
surveillance des anomalies congénitales,
I’Agence de la santé publique du Canada a
fait des démarches actives aupres des pro-
vinces et des territoires pour mettre en
place ou renforcer leur systeme de surveil-
lance locale des anomalies congénitales,
afin de consolider les efforts de surveil-
lance menés a I’échelle nationale dans le
cadre du Plan d’action pour protéger la
santé humaine des contaminants de l’en-
vironnement®. Chaque administration a
commencé a un stade différent : certaines
avaient déja un systeme de surveillance
des anomalies congénitales, tandis que
d’autres devaient en mettre un sur pied ou
le restructurer. Comme I’illustre le tableau 1,
les programmes sont tous différents et
couvrent des populations et des zones
géographiques diverses.

Le recensement et la déclaration des cas
relevant d’une autre administration sont
trés limités. Le pourcentage d’accouche-
ments relevant d’une autre administration
varie considérablement d’une administra-
tion a l'autre, allant de moins de 1 % a
75 % (données non présentées). Etant
donné que les définitions de cas sont éta-
blies localement et qu’il n’y a pas d’ac-
cord sur le partage de données entre
administrations, les naissances ou les
accouchements associés a une anomalie
congénitale qui surviennent a l’extérieur
du lieu de résidence de la mere ne sont
pas pris en compte. Il est donc difficile de
rendre compte du véritable fardeau asso-
cié aux anomalies congénitales. Il est donc
nécessaire de conclure des accords inter-
provinciaux et interterritoriaux sur le par-
tage des données afin de renforcer les
efforts de surveillance locale.
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TABLEAU 1

Apercu des registres et des programmes provinciaux et territoriaux de surveillance des anomalies congénitales au Canada

Caractéristiques Province/territoire®

du programme C.-B Alb. Man. Ont. Qc N.-B. [.-P-E. N.-E T.-N.-L. Yukon T.N.-O. Nt
Premiere année
R RELE0ES 1952 1980 2010 2012 2008 2015 2016 1988 2012 2001 2011 2010

données sont
disponibles

. P
Population visée Résidentes du
Man. au

moment de

Résidentes de
I’Alb. au
moment de

Résidentes de la
C.-B. au
moment de

I’accouchement, I’accouchement, I’accouchement, I’'accouchement, ’accouchement, I'accouchement, I’accouchement, I’accouchement, I’'accouchement, I’accouchement,
et accouche-
ment au Qc

et accouche- et accouche- et accouchement

ment en C.-B. ment en Alb. au Man.
Définition de cas
NV+MN v v v
IVGAF <20 v v X
semaines d’AG¢
Avoneant X v X
spontané
Limite pour le
recensement Tan Tan 1an
Naissances
totales/an ~ 43700 ~ 50 000 ~ 17 542
(NV+MN)
Systeme fond(f_ v v v
sur la population
Méthode de . . .
collecte Hybride Hybride Passive

Considérations juridiques ou en matiére de protection de la vie privée

Obligation de

déclaration des v X X
AC

EFVP requise v v v

Type de données
partagées avec
I’ASPC

Anonymisées
au niveau des
dossiers

Agrégées Agrégées
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Résidentes de
I’Ont. au
moment de

et accouche-
ment en Ont.

v

Recensement
limité

X

Jusqu’a la
sortie de
I’UNSI

~ 140 000

v

Passive

v

Anonymisées
au niveau des
dossiers

Résidentes du
Qc au moment

de

13 ans

~ 80 000

v

Passive

Agrégées

Résidentes du
N.-B. au
moment de

et accouche-
ment au N.-B.

Tan

~ 6200

v

Hybride

v

Anonymisées
au niveau des
dossiers

Résidentes de
I'l.-P-E. au
moment de

et accouche-

ment a I'l.-P-E.

v

v

Recensement
limité

1an

~ 1350

v

Passive

X

Anonymisées
au niveau des
dossiers

Résidentes de la

N.-E. au
moment de

et accouche-
ment en N.-E.

Tan

~ 8000

v

Hybride

v

Anonymisées
au niveau des
dossiers

Résidentes des

Résidentes de  Résidentes du

T-N.-L. au Yn au moment LEAROED Résidentes du
moment de
moment de de s Nt, et
I'accouchement,
accouchement
et accouche-
et accouchement et accouche- au Nt
aT-N.-L ment au Yn N HE
T T.N.-O.
v v v v
Rece_nsgn}ent X v X
limité
v X X X
Tan A la naissance 18 ans Tan
~3 800 ~ 425 ~ 590 ~ 810
v v v v
Hybride Passive Hybride Hybride
X X v X
v v v X

Anonymisées
au niveau des
dossiers

Anonymisées
au niveau des
dossiers

Anonymisées
au niveau des
dossiers

Anonymisées
au niveau des
dossiers
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TABLEAU 1 (suite)
Apercu des registres et des programmes provinciaux et territoriaux de surveillance des anomalies congénitales au Canada

Caractéristiques Province/territoire®
du programme C.-B. Alb. Man. ont. Qc N.-B. i.-P-E. N.-E. T.-N.-L. Yukon T.N.-O. Nt
Type de financement
Systeme de
surveillance des
AC soutenu par v X v v v v 4 v v v 4 v
un financement
de ’ASPC
Finan'cement ou Appui non Financement
D financier offert offert par
financier offert par le comité  Alberta Health Financement S Appui non
par la province consultatif Services et Appui non . Appui non financier Financement
L . . offert par X fournies par . - X X X
provincial et par  appui non financier BORN Perinatal-NB financier offert par IWK provincial
le bureau de  financier offert Health
I’agent de santé  par Alberta
provincial Health

Sources de données utilisées pour la détermination et la vérification de routine

Base de données
sur les congés v v v X v v v v v v v v
des patients®

Evénements de
Pétat civil (NV, v v X X v X v v v X v v
MN, déces)

Données de 5 .
facturation des ecensemen X v X X X X v X v X v

meédecins limité
Base de données
périnatale v X X v X v X v v X X X

Données
cliniques de
génétique et/ou
de cytogénétique

Suite a la page suivante
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TABLEAU 1 (suite)

Apercu des registres et des programmes provinciaux et territoriaux de surveillance des anomalies congénitales au Canada

Caractéristiques Province/territoire®
.-B. b an. nt. c .-B. i.-P.-E. N.-L ukon .N.-O0.
du programme C.-B Alb M Ont Q N.-B I.-P.-E N.-E T.-N.-L Yuk T.N.-O Nt
Autres données® NV avec anomalie
signalée par les
. BasF de fournisseurs de
Formulaire de données sur .
2 . . soins de
déclaration Examen du N les anomalies - L
d’anomalie dossier Systeme feetales, base Cliniques maternite au
congénitale Le systeme Thopital et de national de dor;nées externes; moment du
Données dégista e’ d’information MFEII ce qui d’information cardiologiques rapports de congé. Enfant  Formulaire des
d’imagerie, néznatagl BORN com ;endqles sur les soins WK derﬁa?ldes radiographie,  présentant une T.N.-O. pour la
clinique de a orts’ comprend les résulitats des ambulatoires, de r’embourse- d’échocardio- anomalie déclaration
cardiologie d’arl:aptomo- Aucune résultats de la Aucune analvses systeme d’ID ment des graphie, congénitale  des anomalies Aucune
pédiatrique au athologie drossesse, de énéti yues et SIR/PACS et services d’autopsie, des signalée par un  congénitales;
BC Children’s P N gle, I'accouchement 8 , q . systéme Py unités pédiatre, codes assurance-
. systeme . de I'autopsie . . meédicaux, ” . .
Hospital - et des soins . s d’information d’évaluation  Qet O-35dela maladie
provincial . si le médecin P BDCP pour les . .
dinformation néonatals en a fait la clinique de admissions feeto-maternelle, CIM-10 signalés
- Cerner AN de génétique  dans le systeme
clinique demande liées a une S A
a 3 . 3M a I’hopital
électronique anomalie P
usqu’a 1an général de
Jusq Whitehorse,
SNISA
Vérification a
I'aide de’sources v v v v v v v v v v v v
de données
multiples
Capacité
d’examen des v v X X X v X X v X v v
dossiers
Confirmation
q’/togenetlf]t.le v v X v X v X X v X X X
d’aneuploidies
communes

Source : Enquéte menée en 2023 par le groupe de travail sur la publication des données du Réseau canadien de surveillance des anomalies congénitales.

Abréviations : AC, anomalie congénitale; AG, dge gestationnel; ASPC, Agence de la santé publique du Canada; BDCP, base de données sur les congés des patients; EFVP, évaluation des facteurs relatifs a la vie privée; 1D, imagerie diagnostique; IVGAF, inter-
ruption volontaire de grossesse pour anomalie feetale; IWK, 1zaak Walton Killam Hospital for Children; MED-ECHO, maintenance et exploitation des données pour I'étude de la clientéle hospitaliere; MFM, médecine feeto-maternelle; MN, mortinaissance;
NV, naissance vivante; PACS, systeme d’archivage et de transmission d’images; SIR, systéme d’information radiologique; SNISA, Systeme national d’information sur les soins ambulatoires; UNSI, unité néonatale de soins intensifs.

* Programme de surveillance/registre provincial/territorial : Alb., Systéme de surveillance des anomalies congénitales de I’Alberta (ACASS); C.-B., Systeme amélioré de surveillance des anomalies congénitales de la Colombie-Britannique (BCCASS); Man.,
Systeme de surveillance des anomalies congénitales du Manitoba (MCASS); N.-B., PerinataINB; T.-N.-L., Programme périnatal de Terre-Neuve-et-Labrador/Services de santé de Terre-Neuve-et-Labrador (NLCASS); N.-E., Surveillance des anomalies congénitales
de la Nouvelle-Ecosse (SCANS); T.N.-O., Registre des anomalies congénitales des T.N.-O.; Nt, Systeme de surveillance des anomalies congénitales du Nunavut; Ont., Registre et réseau des bons résultats des la naissance (BORN Ontario); i.-P-E., Surveillance
des anomalies congénitales (PEICANS); Qc, Systeme de surveillance des anomalies congénitales au Québec; Yn, Congenital Anomalies Support Yukon. Aucune information actuelle sur la Saskatchewan n’a été fournie.

b Dans le cas des T.N.-O. et du Yn, les cas sont déclarés en fonction du lieu de résidence, quel que soit le lieu de I’accouchement.
¢ Dans le cas de T.-N.-L., le recensement est limité uniquement lorsque c’est indiqué dans les notes sur les anomalies.
4 Le Qc utilise la banque de données MED-ECHO.

¢3M est un logiciel de gestion des dossiers médicaux qui comprend les codes de la CIM-10.
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Le recensement des IVGAF améliore consi-
dérablement la qualité des données (c.-a-d.
leur exhaustivité), en particulier lorsqu’on
tient compte des cas associés a un age
gestationnel inférieur a 20 semaines. De
nombreuses grossesses associées a une
anomalie mortelle ou grave (comme une
anencéphalie) font I’objet d’une interrup-
tion précoce de grossesse et ne sont pas
prises en compte par la plupart des sys-
temes passifs'!?. Les deux tiers des sys-
temes locaux ont des données au moins
limitées sur les IVGAF précoces, ce qui
permet d’obtenir des estimations plus pré-
cises qu’avec les systemes qui ne tiennent
pas compte des IVGAF précoces, en parti-
culier dans le cas des anomalies congéni-
tales les plus graves. Il est également
important de distinguer les mortinais-
sances spontanées des IVGAF a un age
gestationnel de 20 semaines ou plus. La
définition actuelle des cas de mortinais-
sance doit étre mise a jour pour refléter
cette distinction clé, qui a une incidence
notable sur les efforts de surveillance des
anomalies congénitales et des cas de mor-
tinaissance’®. Actuellement, neuf adminis-
trations ont la capacité de distinguer les
mortinaissances spontanées des IVGAF sur-
venant a un age gestationnel de 20 semaines
ou plus (données non présentées).

Tous les systémes locaux utilisent des
sources de données multiples, dont cer-
taines incluent des données cliniques, afin
de faciliter la vérification des cas. Lutili-
sation d’une composante passive et d’une
composante active pour la surveillance
des anomalies congénitales et la possibi-
lité de vérifier les données a I'aide de
sources multiples améliorent la confiance
dans la qualité des données. Il s’agit d’une
différence par rapport au SCSAC, un sys-
teme passif qui utilise principalement une
source de données administratives sur la
santé pour la production de rapports® et la
recherche!*!, Les données administratives
sur la santé n’étant pas recueillies a des
fins de surveillance des anomalies congé-
nitales, la qualité de ces données est limi-
tée. Une comparaison antérieure entre le
SCSAC et un systeme provincial de surveil-
lance des anomalies congénitales a révélé
que, bien que la concordance entre les deux
systemes soit satisfaisante pour certaines
anomalies majeures, il y avait souvent sur-
estimation des anomalies dans le SCSAC
en raison de ’absence de validation et en
raison de problemes de classification et de
codage'®. Cette limitation a également été
signalée lors de la comparaison d’ensem-
bles de données administratives sur la

santé et de données recueillies par les sys-
temes locaux de surveillance des anoma-
lies congénitales'”'s. Bien que le recensement
hybride des cas nécessite davantage de
ressources, il permet d’obtenir des don-
nées plus completes et plus précises, ce
qui est particulierement important dans le
cas des anomalies rares et des administra-
tions moins peuplées. En effet, la classifi-
cation et le codage erronés des cas
peuvent avoir un effet considérable sur la
prévalence.

De nombreux programmes locaux sont
menés avec la collaboration et le soutien
de divers spécialistes (médecine foeto-
maternelle, génétique, etc.) et du groupe
consultatif provincial ou territorial appli-
cable (s’il en existe un). Les systemes
locaux de surveillance des anomalies
congénitales sont plus a méme qu’un sys-
teme national a la fois de répondre aux
besoins en matiére d’enquéte sur les grap-
pes, de planification des programmes et
d’affectation des ressources et de soutenir
les intéréts et les besoins locaux.

Le financement de I’ASPC a permis a la
plupart des administrations de mettre en
place ou de renforcer leur systeme local
de surveillance des anomalies congénitales
et de contribuer aux activités nationales
de surveillance des anomalies congéni-
tales. Le financement fourni par les autori-
tés sanitaires et les gouvernements
provinciaux et territoriaux, ainsi que les
appuis non financiers, contribuent égale-
ment aux activités de surveillance locale
des anomalies congénitales. Dans certains
cas, un financement provincial ou territo-
rial spécifique est essentiel au maintien
des activités et a la viabilité du programme.

Points forts et limites

Presque toutes les administrations ont
répondu a I’enquéte, ce qui nous permet
d’avoir un portrait de I’état de la surveil-
lance des anomalies congénitales a 1’é-
chelle du Canada. Les représentants de la
Saskatchewan ont été invités a participer,
mais ils n’ont pas été en mesure de four-
nir des données a jour. La collaboration
avec les provinces et les territoires, le
Réseau canadien de surveillance des ano-
malies congénitales et ’ASPC contribue a
renforcer le SCSAC.

Toutefois, il s’est avéré difficile de tenir
compte de la diversité de chaque province
et territoire dans le cadre d’une enquéte
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relativement courte, ce qui souligne I'im-
portance de poursuivre la collaboration et
les efforts de normalisation a I’échelle du

pays.
Conclusion

La collaboration et les investissements de
I’ASPC, des gouvernements provinciaux et
territoriaux et des autorités sanitaires ont
été essentiels pour soutenir les activités de
surveillance locale et nationale des ano-
malies congénitales, tout comme les efforts
et le dévouement des membres du Réseau
de surveillance des anomalies congénitales.
Si la surveillance a I’échelle nationale des
anomalies congénitales peut étre fiable
dans les petits pays, il est difficile d’at-
teindre un tel degré de fiabilité et de préci-
sion dans les grands pays : il convient donc
de mettre en place des systemes locaux
pour renforcer la surveillance a 1’échelle
nationale au Canada®’. Des accords sur le
partage de données doivent étre conclus
entre les administrations pour renforcer
cette surveillance.
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