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Introduction

La surveillance de la santé consiste en

l’utilisation systématique et continue de

données sur la santé recueillies régulière-

ment en vue d’orienter les mesures de

santé publique en temps opportun1.

Ce document décrit la création et l’essor

des systèmes nationaux de surveillance au

Canada et les répercussions de ces sys-

tèmes sur la prévention des maladies

chroniques et des blessures.

En 2008, les auteurs ont commencé à

retracer l’historique des débuts de la

surveillance nationale des maladies chron-

iques au Canada, en commençant à 1960,

et ils ont poursuivi leur examen jusqu’en

2000. Une publication de 1967 a retracé

l’historique de la création du Laboratoire

d’hygiène de 1921 à 19672. Notre étude

fait suite à cette publication et décrit

l’historique de l’établissement de la sur-

veillance nationale des maladies chroni-

ques au Canada, à la fois avant et après la

création du Laboratoire de lutte contre la

maladie (LCDC).

Bref historique de la structure
des ministères et organismes
fédéraux chargés de la
surveillance des maladies
chroniques au Canada

L’Acte de l’Amérique du Nord britannique

de 18673 précise que le recensement et les

statistiques relèvent du gouvernement

fédéral (tableau 1). Le premier recense-

ment national réalisé sous l’égide de cette

loi est effectué en 1871.

La Loi sur la statistique4 fédérale de 1918

entraı̂ne la création du Bureau fédéral de

la statistique (appelé Statistique Canada à

partir de 1971) dont le mandat consiste à

recueillir et à publier de l’information

statistique.

La Loi sur le ministère de la Santé de 1919

entraı̂ne la création du ministère de la

Santé5. En 1937, la Division de l’épidé-

miologie est créée au sein du ministère qui

s’appelle alors le ministère des Pensions et

de la Santé, mais elle est dissoute au cours

de la Seconde Guerre mondiale, puis

rétablie en 1947; ses activités sont alors

axées sur les maladies infectieuses.

Lorsque la Direction générale de la protec-

tion de la santé (DGPS) est créée au sein

du ministère de la Santé nationale et du

Bien-être social en 1972, la Division de

l’épidémiologie est rebaptisée Bureau de

l’épidémiologie et est intégré au grand

Centre canadien des maladies transmissi-

bles (auparavant Division des laboratoires

et de la recherche médicale, établie en

1921 et devenue en 1925 le Laboratoire

d’hygiène)2 pour former le nouveau
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12. Université Carleton, Ottawa (Ontario), Canada
13. Commission canadienne de sûreté nucléaire, Ottawa (Ontario), Canada
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TABLEAU 1
Chronologie historique de la surveillance nationale des maladies chroniques au Canada, 1867-2004

Année Événement

1867 L’Acte de l’Amérique du Nord britannique3 précise que le recensement et les statistiques relèvent du gouvernement fédéral.

1871 Réalisation du premier recensement national sous l’égide de l’Acte de l’Amérique du Nord britannique.

1918 La Loi sur la statistique4 fédérale entraı̂ne la création du Bureau fédéral de la statistique (1918-1971), dont le mandat consiste à recueillir
et à publier de l’information statistique sur les activités sociales, économiques et générales de la population du Canada.

1919 La Loi sur le ministère de la Santé de 1919 entraı̂ne la création du ministère de la Santé (1919-1928)5.

1921 Création, au ministère de la Santé, de la Division des laboratoires et de la recherche médicale (1921-1925), qui servira de laboratoire
national destiné à la santé publique et à la recherche2.

1925 La Division des laboratoires et de la recherche médicale devient le Laboratoire d’hygiène (1925-1971)2.

1928 Le ministère de la Santé est rebaptisé ministère des Pensions et de la Santé (1928-1944).

1937 La Division de l’épidémiologie est créée, mais est dissoute au cours de la Seconde Guerre mondiale.

1944 Création du ministère de la Santé nationale et du Bien-être social (1944-1993)53. Ce ministère a également porté le nom Santé et
Bien-être social Canada (SBSC) (1980-1993).

1945 La Fondation Rockefeller est mandatée pour évaluer la nécessité d’établir des services d’épidémiologie au Canada.

1947-1971 La Division de l’épidémiologie est rétablie (1937-1939, 1947-1971) et ses travaux sont axés sur les maladies infectieuses.

1954-1961 Vaste étude cohorte sur les anciens combattants canadiens et le tabagisme54,55.

1959 Publication d’un article par Newcombe et collab.38 décrivant l’appariement automatique des enregistrements de l’état civil. L’article indiquait
qu’on pouvait utiliser les ordinateurs pour la surveillance de la santé des personnes et des familles au moyen des fichiers de données
statistiques courantes de l’état civil et les dossiers médicaux, en particulier le registre des troubles invalidants de la Colombie-Britannique
(données à partir de 1952), un programme de surveillance des anomalies congénitales en Colombie-Britannique et, ultérieurement, le registre
pour enfants ou adultes handicapés, qui a éliminé la limite d’âge de 21 ans à la suite du désastre de la thalidomide en 1961.

1961 La thalidomide est commercialisée au Canada pour traiter les nausées en début de grossesse. Elle provoque 115 cas connus de
malformations congénitales graves.

1961 La Commission royale d’enquête sur les services de santé (Commission Hall) recommande que le Bureau fédéral de la statistique recueille
et publie des statistiques nationales sur la morbidité. Pour produire des statistiques comparables à l’échelle nationale, le Bureau fédéral
de la statistique crée le programme de morbidité hospitalière.

1965 Le ministère de la Santé nationale et du Bien-être social met sur pied le Programme de déclaration volontaire des effets indésirables
des médicaments.

1966 Le Programme de soins de santé maternelle et infantile lance un projet pilote de système de surveillance des malformations congénitales
dans quatre provinces.

1970 Compte tenu du succès du projet pilote de système de surveillance des malformations congénitales, le Système canadien de surveillance
des anomalies congénitales (SCSAC) est créé.

1971 Le Bureau fédéral de la statistique est renommé Statistique Canada (1971-).

1971 Le Laboratoire d’hygiène est rebaptisé Centre canadien des maladies transmissibles (1971).

1972 La Division de l’épidémiologie est renommée Bureau de l’épidémiologie (1972-1986) et fusionne avec le Centre canadien des
maladies transmissibles pour devenir le Laboratoire de lutte contre la maladie (LLCM) (1972-2000).

1972 Création de la Direction générale de la protection de la santé (DGPS) (1972-2000), qui comprend six unités organisationnelles : le LLCM,
la Direction des aliments, la Direction des médicaments, la Direction de l’hygiène du milieu, la Direction des opérations régionales
et les Services administratifs.

1972 Le LLCM et Statistique Canada entreprennent l’élaboration de l’infrastructure de données pour surveiller l’incidence des maladies chroniques
et de la mortalité à l’échelle nationale. Parmi les outils employés, citons la Base canadienne de données sur la mortalité (BCDM) (données à
partir de 1950), un registre national des cas de cancer et un système généralisé d’appariement des dossiers.

1972 Création du Système national de déclaration des cas de cancer (SNDCC), qui comprend la Base canadienne de données sur le cancer
(BCDC; données à partir de 1969).

1972-1973 Le LLCM entreprend la surveillance des cas de cancer et de maladies cardiovasculaires.

1973 La responsabilité du SCSAC passe de la Direction de l’hygiène du milieu au LLCM.

1976 La Commission Ham (Royal Commission on the Health and Safety of Workers and Mines) publie un rapport en réponse à une grève
sauvage par les travailleurs dans les mines au lac Elliot en raison de préoccupations liées à la santé et à la sécurité.

1978-1979 Statistique Canada réalise l’Enquête Santé Canada (ESC).

1979 Premier atelier sur l’appariement des dossiers tenu à Statistique Canada consacré presque exclusivement à des applications dans le
domaine de l’épidémiologie du cancer.

1980 Lancement par le LLCM de la revue intitulée Maladies chroniques au Canada (MCC) (1980-2011). La revue a été rebaptisée Maladies
chroniques et blessures au Canada (MCBC) en 2011, puis Promotion de la santé et prévention des maladies chroniques au Canada en 2015.
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TABLEAU 1 (Suite)
Chronologie historique de la surveillance nationale des maladies chroniques au Canada, 1867-2004

Année Événement

1981 Howe et Lindsay40 décrivent le Système itératif général de chaı̂nage d’articles (SIGCA), une invention canadienne qui est maintenant
utilisée partout dans le monde.

1981-1986 Statistique Canada exploite le Registre canadien de l’insuffisance rénale grâce au financement conjoint de Santé et Bien-être social
Canada (SBSC), de Statistique Canada et de la Fondation canadienne du rein.

1984 La Loi canadienne sur la santé56 est adoptée. La Loi précise les conditions et les critères auxquels les programmes d’assurance-maladie
provinciaux et territoriaux doivent se conformer pour recevoir des paiements de transfert fédéraux en santé. En vertu de ces critères,
les programmes doivent fournir une couverture universelle (à toutes les « personnes assurées ») pour tous les services hospitaliers et
médicaux « nécessaires du point de vue médical », sans qu’une participation aux coûts ne soit exigée.

1984 Parmi les recommandations d’un groupe d’experts scientifiques en épidémiologie de la Direction générale de la protection de la santé
(DGPS) figurent : a) la surveillance des risques pour la santé humaine associés aux produits réglementés par la DGPS, b) les nouvelles
sources de données, c) la communication, et d) la collaboration entre le personnel ainsi que la coordination des activités au sein de la
DGPS et d’autres organismes.

1984 Le Bureau de l’épidémiologie instaure des plans pour l’étude de la mortalité par maladie cardiovasculaire en Nouvelle-Écosse et en
Saskatchewan, en particulier la validation des données sur les admissions à l’hôpital et sur l’incidence de l’infarctus du myocarde.

1985 Le groupe de travail national sur le diabète à Montebello (Québec) recommande l’élaboration et la mise en œuvre d’un programme
national afin de lutter contre le diabète.

1985-1988 Le LLCM mène l’enquête sur les facteurs de risque communautaires pour évaluer la prévalence des facteurs de risque à l’échelle locale.

1985-1989 Le LLCM dirige le Programme national de recherche et de développement en matière de santé, un programme de formation à l’intention
des étudiants diplômés en épidémiologie.

1986 Le Bureau de l’épidémiologie est scindé en deux : le Bureau de l’épidémiologie des maladies transmissibles et le Bureau d’épidémiologie
des maladies non transmissibles (1986).

1986 Réalisation de la première enquête provinciale sur la santé cardiovasculaire, dans le cadre de l’Initiative canadienne en santé
cardiovasculaire (ICSC) de la Direction de la promotion de la santé, en Nouvelle-Écosse. L’ensemble des 10 provinces finiront par mener
des enquêtes sur la santé cardiovasculaire, entre 1986 et 1995.

1987 Le Bureau d’épidémiologie des maladies non transmissibles est renommé Bureau de l’épidémiologie des maladies chroniques (BEMC) (1987-1995).

1987 Le BEMC entreprend la surveillance de la morbidité et de la mortalité associées à l’asthme à l’aide des bases de données nationales de
Statistique Canada. Le rapport17 produit permet la tenue d’un atelier national sur l’asthme au terme duquel on recommande la
réalisation d’études descriptives, d’études cas-témoins et d’études de cohorte. Par la suite, plusieurs études sont menées57-59.

1987 Le Registre canadien sur les cas d’insuffisance rénale est intégré au Registre canadien des insuffisances et des transplantations
d’organes (RCITO) et géré par le Hospital Medical Records Institute (HMRI). Il est financé grâce à un partenariat entre le gouvernement
fédéral et les gouvernements provinciaux.

1987 Le BEMC organise un atelier national sur la maladie d’Alzheimer au terme duquel on recommande la réalisation d’une étude
nationale multicentrique.

1989 Statistique Canada lance son journal Rapports sur la santé (1989-).

1989 Statistique Canada entreprend l’élaboration du Registre canadien du cancer (RCC) (1992-).

1989 En collaboration avec la Société canadienne de pédiatrie, le BEMC lance le Programme de recherche et de prévention en matière
de traumatismes à l’intention des hôpitaux pour enfants (PRPTHE) (1989-; renommé Système canadien hospitalier d’information
et de recherche en prévention des traumatismes en 1991) afin d’assurer la surveillance des blessures chez les enfants.

1989 Tenue de la première conférence canadienne sur la recherche épidémiologique et du premier atelier sur l’appariement des dossiers.
Ces rencontres donnent lieu à la création de la Société canadienne d’épidémiologie et de biostatistique (SCEB) en 1990.

1989 Le BEMC collabore avec l’Université d’Ottawa pour lancer l’Étude sur la santé et le vieillissement au Canada (ESVC), comportant trois
phases de collecte de données (1991-1992, 1996-1997 et 2001-2002).

1990 Le BEMC entreprend la surveillance active des cancers infantiles, de l’asthme et du diabète chez les enfants, de la maltraitance des
enfants ainsi que de la santé périnatale.

1990 Réalisation de l’étude sur la mortalité chez les exploitants agricoles de sexe masculin au Canada60, qui représente la première étude de
cohorte sur les risques de cancer associés à l’utilisation des pesticides chez les exploitants agricoles et la première étude épidémiologique
faisant appel à l’appariement des dossiers du recensement de la population générale et de la population agricole.

1991 Santé Canada publie le premier rapport sur le fardeau économique de la maladie au Canada (FEMC) au moyen des données de 198631.
Ces analyses des coûts directs et indirects associés à la maladie au Canada comprennent des estimations liées aux grandes catégories
de maladies et de blessures.

1992 Établissement du Registre canadien du cancer (RCC) (1992-).

1992 Une proposition visant à élaborer un programme de lutte contre le cancer chez les enfants est soumise et acceptée dans le cadre de
l’initiative fédérale Grandir ensemble. Le financement du programme débute en 1994, tout comme l’inscription dans la base de
données nationale du Programme canadien de lutte contre le cancer chez les enfants13.
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TABLEAU 1 (Suite)
Chronologie historique de la surveillance nationale des maladies chroniques au Canada, 1867-2004

Année Événement

1992-1994 Le Bureau du cancer retient les services de l’Université de Toronto et de la Fondation ontarienne pour la recherche en cancérologie
et le traitement du cancer pour mener l’étude d’évaluation des risques de cancer dans le bassin des Grands Lacs14,15.

1993 Le ministère de la Santé nationale et du Bien-être social fait l’objet d’une restructuration et la composante responsable de la santé
est rebaptisée Santé Canada (1993-).

1993 On entreprend l’élaboration de la Base canadienne de données sur la natalité (BCDN) et de la Base canadienne de données sur
les mortinaissances (BCDMN) (données à partir de 1985) pour étudier les indicateurs liés à la reproduction au moyen de l’appariement
des dossiers.

1993 Mise sur pied, au BEMC, d’un programme de prise en charge de l’asthme à titre de division distincte en raison de la hausse observée des
taux d’hospitalisation et de mortalité attribuables à l’asthme chez les jeunes canadiens.

1993 Le BEMC établit la Base de données canadienne sur le dépistage du cancer du sein (BDCDCS) pour surveiller et évaluer les
programmes organisés de dépistage du cancer du sein.

1994 L’Institut canadien d’information sur la santé (ICIS) (1994-) est établi pour fournir de l’information essentielle sur le système de santé
au Canada et la santé des Canadiens. La responsabilité liée aux données sur les congés d’hôpitaux passe de Statistique Canada à l’ICIS.

1994 Statistique Canada entreprend l’Enquête nationale sur la santé de la population (ENSP) (1994-).

1994-1995 Le LLCM désigne la santé périnatale comme une priorité en matière de surveillance afin de combler le manque d’information disponible.

1994-1997 Établissement du Système national de surveillance accrue du cancer grâce à la collaboration fédérale-provinciale. Des renseignements
détaillés sur les facteurs de risque sont recueillis à l’aide d’un questionnaire (à compter de 1994) auprès d’un échantillon de patients à
l’échelle du Canada ayant reçu récemment un diagnostic de cancer et d’une population témoin.

1995 Création de trois bureaux responsables des maladies chroniques au sein du LLCM : le Bureau du cancer (1995-2000), le Bureau de la santé
génésique et de la santé de l’enfant (BSGSE) (1995-2000) et le Bureau des maladies cardiorespiratoires et du diabète (BMCD) (1995-2000)8.

1995 Création du Système canadien de surveillance périnatale (SCSP) (1995-) pour recueillir et analyser les données sur toutes les grossesses
confirmées (quelle que soit leur issue) et sur la santé des nourrissons pendant leur première année de vie.

1995-1996 Réalisation de l’Enquête sur la santé pulmonaire des jeunes (ESPJ), une enquête menée en milieu scolaire chez les jeunes de 5 à 19 ans
dans neuf unités sanitaires volontaires du Canada.

1995-2000 Le LLCM dirige le groupe de travail national sur la lutte contre l’asthme et élabore la stratégie nationale axée sur la prévention et le
traitement de l’asthme.

1996 Le LLCM lance officiellement son site Web pour fournir des renseignements en ligne sur la santé publique.

1996 Lancement du Système national de surveillance du diabète (SNSD) (1996-2009). Le SNSD est intégré au Système canadien de surveillance
des maladies chroniques (SCSMC) en 2009.

1996 Établissement d’un programme de surveillance de la maltraitance des enfants. En 1998, on entreprend la collecte de données dans le
cadre de l’Étude canadienne sur l’incidence des signalements de cas de violence et de négligence envers les enfants (ECI).

1996-1997 Le BMCD mène l’Enquête sur le traitement de l’asthme par les médecins pour recenser les pratiques des médecins au Canada.

1996-1998 Pour tenir compte des principales composantes de la santé périnatale, on crée dans le cadre du Système canadien de surveillance
périnatale (SCSP) le groupe d’étude sur la santé fœtale et infantile, le groupe d’étude sur la santé maternelle et enfin le groupe
d’étude sur l’expérience de la maternité.

1997 Santé Canada publie le deuxième rapport sur le fardeau économique de la maladie au Canada (FEMC) au moyen des données de 199332.

1998 Le LLCM participe à un comité directeur sur la surveillance des facteurs de risque au niveau local. En 1999, un projet pilote est mené
pour mettre à l’essai le concept et un prototype du Système rapide de surveillance des facteurs de risque (SRSFR) à l’échelle locale42.
On assiste ensuite au lancement du SRSFR, qui est toujours utilisé à l’heure actuelle en Ontario.

2000 Le LLCM est dissous et intégré à la Direction générale de la santé de la population et de la santé publique (DGSPSP) (2000-2004) de
Santé Canada. Le Centre de prévention et de contrôle des maladies chroniques (CPCMC) (2000-2012, renommé Centre de prévention
des maladies chroniques, CPMC, en 2012) est créé et rassemble les trois bureaux responsables des maladies chroniques de l’ancien LLCM.

2000 Statistique Canada amorce l’Enquête sur la santé dans les collectivités canadiennes (ESCC) (2000-).

2000 Publication du premier Rapport sur la santé périnatale.

2002 Santé Canada publie en ligne le troisième rapport sur le fardeau économique de la maladie au Canada (FEMC) au moyen des données de 199833.

2004 La DGSPSP est réorganisée et voit son importance accrue au sein du Ministère, et l’Agence de la santé publique du Canada (ASPC) (2004-)
est créée. Le travail de l’ASPC englobe à la fois la surveillance des maladies chroniques et infectieuses et la préparation aux situations
d’urgence. Au sein de l’ASPC, la Direction générale de la promotion de la santé et de la prévention des maladies chroniques (DGPSPMC)
est créée pour superviser les dossiers liés aux maladies chroniques, ce qui implique d’assurer leur surveillance.

2004 Au Centre de prévention et de contrôle des maladies chroniques (CPCMC) de la Direction générale de la promotion de la santé et de la prévention
des maladies chroniques (DGPSPMC), la Division de la surveillance des maladies chroniques (DSMC) (2004-2010) assure plus particulièrement la
planification, la coordination et la surveillance à l’échelle nationale des maladies chroniques. Elle est renommée Division de la surveillance et du
contrôle des maladies chroniques (DSCMC) en 2010, puis Division de la surveillance et de l’épidémiologie (DSE) en 2014 (2014-).
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Laboratoire de lutte contre la maladie

(LLCM). En 1972-1973, le Bureau de

l’épidémiologie du LLCM commence à

assurer la surveillance du cancer et des

maladies cardiovasculaires. On utilise les

données des registres provinciaux du

cancer pour les activités de surveillance

du cancer et les données d’enquêtes et les

données sur la mortalité pour les activités

de surveillance des maladies cardiovascu-

laires6,7. En 1995, trois bureaux sont créés

au sein du LLCM : le Bureau du cancer, le

Bureau de la santé génésique et de la santé

de l’enfant (BSGSE) et le Bureau des

maladies cardiorespiratoires et du diabète

(BMCD)8.

En 2000, Santé Canada fait l’objet d’une

restructuration : le LLCM et la Direction

générale de la promotion et des pro-

grammes de la santé (DGPPS) fusionnent

pour former une nouvelle direction gé-

nérale, la Direction générale de la santé de

la population et de la santé publique

(DGSPSP)9. En 2004, la DGSPSP fait, à

son tour, l’objet d’une restructuration et

est intégrée à l’Agence de la santé pub-

lique du Canada (ASPC).

La figure 1 présente une synthèse de

l’évolution organisationnelle des minis-

tères, des directions générales et des direc-

tions dans le domaine de la santé dont le

mandat intègre la surveillance nationale

des maladies chroniques au Canada.

Outre Santé Canada et l’ASPC, les deux

organismes d’envergure qui contribuent à

la surveillance nationale des maladies

chroniques sont Statistique Canada et

l’Institut canadien d’information sur la

santé (ICIS).

Bref historique des principales
initiatives mises en œuvre pour
assurer la surveillance des
maladies chroniques au Canada

Maladies cardiovasculaires

L’Étude de la mortalité par maladie

cardiovasculaire en Nouvelle-Écosse et

en Saskatchewan est un projet de surveil-

lance en collaboration lancé en 1984 par le

Bureau de l’épidémiologie. Cette étude

permet de produire les premières estima-

tions de l’incidence de l’infarctus aigu du

myocarde, du risque de récidive et du taux

de survie au Canada10. On a procédé, pour

la surveillance, à l’appariement des dos-

siers à l’aide des ensembles de données

administratives existants, en établissant

des liens entre les données sur les admis-

sions dans les hôpitaux et les congés

d’hôpitaux d’une part et les données sur

la mortalité d’autre part, de sorte que,

pour la première fois, il a été possible de

générer des informations axées sur les

personnes11.

D’importants partenariats provinciaux

dans le cadre de l’Initiative canadienne

en santé cardiovasculaire (ICSC) (1986-

1995) de la Direction de la promotion de la

santé permettent la réalisation d’enquêtes

normalisées sur les facteurs de risque dans

les provinces, avec des mesures à la fois

comportementales et biologiques, et ou-

vrent ainsi la voie à de nombreux travaux

au Canada. En 1986, la première enquête

provinciale sur la santé cardiovasculaire

est réalisée en Nouvelle-Écosse. Par la

suite, entre 1986 et 1995, les 10 provinces

participent aux enquêtes sur la santé

cardiovasculaire. Par le biais d’entrevues

à domicile et de consultations dans des

cliniques, les enquêtes sur la santé cardio-

vasculaire permettent de recueillir des

informations et des mesures physiques

sur les facteurs de risque cardiovasculaire

ainsi que des données sur les causes et les

conséquences des maladies cardiovascu-

laires12.

Cancer

Le Système national de déclaration des cas

de cancer (SNDCC) est créé en 1972 par

Statistique Canada en collaboration avec

l’Institut national du cancer du Canada et

Santé et Bien-être social Canada. Au final,

les données recueillies à l’aide de l’ensem-

ble des registres provinciaux et territo-

riaux du cancer remontent jusqu’à 1969.

En 1974, le Bureau de l’épidémiologie met

sur pied une section en vue d’accélérer

l’analyse des données nationales sur

l’incidence du cancer et la mortalité par

cancer. Le Registre canadien du cancer

(RCC) est créé en 1992. Axé sur les

personnes, il est élaboré en 10 ans, de

1988 à 1998 et, pour les données de 1992

et des années ultérieures, il offre une

fonction de recoupement des données

internes qui assure l’élimination des dou-

blons et la confirmation des décès, ce qui

permet le calcul des taux de survie. À

compter de 1987, les Statistiques cana-

diennes sur le cancer permettent d’assurer

la surveillance nationale annuelle con-

tinue des tendances et d’obtenir les

estimations du fardeau du cancer pour

l’année en cours.

En 1992, le Bureau de l’épidémiologie des

maladies chroniques (BEMC) lance le

Programme canadien de lutte contre le

cancer chez les enfants. Il travaille de

concert avec les 21 centres d’oncologie

pédiatrique au Canada à la collecte des

données sur le cancer chez les enfants, de

manière à obtenir de l’information détail-

lée sur les patients pour renforcer la

surveillance et les études sur l’étiologie13.

Entre 1992 et 1994, le Bureau du cancer

participe à l’étude d’évaluation des risques

de cancer dans le bassin des Grands Lacs

en collaboration avec la Direction de

l’hygiène du milieu de la Direction gén-

érale de la protection de la santé (DGPS) et

Environnement Canada. La Division reti-

ent alors les services de l’Université de

Toronto et de la Fondation ontarienne

pour la recherche en cancérologie et le

traitement du cancer afin d’étudier les

effets de la chloration de l’eau potable sur

le développement de cancers de la vessie

et de cancers du côlon14,15.

En 1993, de concert avec la Direction

générale des programmes et des services

de santé de Santé Canada, le BEMC établit

la Base de données canadienne sur le

dépistage du cancer du sein (BDCDCS)

pour surveiller et évaluer les programmes

organisés de dépistage du cancer du sein.

Entre 1994 et 1997, le LLCM met sur pied

le Système national de surveillance accrue

du cancer, en collaboration avec les

registres provinciaux du cancer, pour

recueillir des informations détaillées sur

les facteurs de risque, à l’aide d’un

questionnaire soumis à un échantillon

national de 20 000 patients atteints de

l’une des 19 formes de cancers étudiées et

à plus de 5 000 sujets témoins issus de la

population16. La Base de données sur la

qualité de l’environnement est élaborée en

parallèle pour établir un lien avec les
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FIGURE 1
Changements organisationnels au sein des ministères et des organismes du gouvernement fédéral canadien qui assurent la surveillance des maladies

chroniques au Canada, 1960 à 2010
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antécédents résidentiels des sujets et pour

faciliter la recherche sur les mesures de

l’activité industrielle ainsi que sur la

qualité de l’air et de l’eau potable en

relation avec le cancer.

Asthme

En 1987, le BEMC amorce la surveillance

de la morbidité et de la mortalité associées

à l’asthme à l’aide des bases de données

nationales de Statistique Canada17. Après

avoir détecté une épidémie de décès

causés par l’asthme chez les Canadiens

de 15 à 34 ans, le BEMC organise en 1987

un atelier national permettant de stimuler

la recherche sur l’asthme et faisant ressor-

tir la nécessité d’améliorer le traitement de

l’asthme. En 1993, un programme de prise

en charge de l’asthme est mis sur pied au

BEMC.

En 1995, le BMCD, en partenariat avec des

associations médicales nationales et des

associations de professionnels de la santé,

crée le groupe de travail national sur la

lutte contre l’asthme afin de réduire la

morbidité et la mortalité associées à

l’asthme au Canada. Entre 1995 et 2000,

ce groupe élabore une stratégie nationale

axée sur la prévention et le traitement de

l’asthme. Pour recueillir les données

nécessaires à l’élaboration de stratégies

d’intervention efficaces contre l’asthme,

une enquête complémentaire sur l’asthme

est intégrée à l’Enquête nationale sur la

santé de la population (ENSP) en 1995.

L’Enquête sur la santé pulmonaire des

jeunes (ESPJ; 1995-1996), une enquête

menée en milieu scolaire chez les jeunes

de 5 à 19 ans dans neuf unités sanitaires

volontaires du Canada, fait partie du

Système de surveillance par unité de santé

sentinelle18. Le BMCD mène l’Enquête sur

le traitement de l’asthme par les médecins

(1996-1997) pour recenser les pratiques

des médecins au Canada19,20.

Diabète

Le BMCD lance le Système national de

surveillance du diabète (SNSD) en 1996.

Le SNSD est le premier système de ce type

à utiliser les données provinciales sur les

consultations de médecins et les hospita-

lisations pour calculer la prévalence d’une

maladie. Le SNSD est un réseau de

systèmes de surveillance du diabète répar-

tis dans les régions qui compilent les

données administratives sur les soins de

santé concernant le diabète et qui envoient

des données regroupées anonymes à Santé

Canada pour des analyses à l’échelle

nationale. En 2009, le SNSD est intégré

au Système canadien de surveillance des

maladies chroniques (SCSMC) grâce à

l’ajout de la surveillance de l’hyperten-

sion, de l’asthme et d’autres maladies

chroniques.

Santé maternelle et infantile

Le désastre de la thalidomide en 1961

donne lieu à 115 cas connus de graves

malformations congénitales en 1961 et en

196221. En conséquence, le ministère de la

Santé nationale et du Bien-être social met

sur pied le Programme de déclaration

volontaire des effets indésirables des méd-

icaments en 1965. En 1966, le Service

d’hygiène maternelle et infantile lance un

système pilote de surveillance des malfor-

mations congénitales dans quatre pro-

vinces (Colombie-Britannique, Alberta,

Manitoba et Nouveau-Brunswick)22 et, en

1966, le Système canadien de surveillance

des anomalies congénitales (SCSAC) est

créé. En 1989, l’Alberta, le Manitoba,

l’Ontario, le Nouveau-Brunswick, la

Nouvelle-Écosse, l’Île-du-Prince-Édouard

et les Territoires du Nord-Ouest font partie

du réseau du SCSAC, tandis que la

Colombie-Britannique cesse de soumettre

des données23. Terre-Neuve se joint au

réseau en 200424. Le SCSAC a été le premier

système conçu pour assurer la surveillance

à l’échelle nationale qui ait utilisé les

données statistiques de l’état civil.

En 1989, le BEMC collabore avec la Société

canadienne de pédiatrie pour lancer le

Programme de recherche et de prévention

en matière de traumatismes à l’intention

des hôpitaux pour enfants (PRPTHE). En

1991, le PRPTHE est rebaptisé Système

canadien hospitalier d’information et de

recherche en prévention des trauma-

tismes. En 1995, le Système canadien de

surveillance périnatale (SCSP) est créé

pour recueillir et analyser les données

sur toutes les grossesses confirmées et sur

la santé des nourrissons pendant leur

première année de vie. Il s’agit d’un

programme national de surveillance con-

tinue, maintenant offert par l’ASPC. En

1996, le Bureau de la santé génésique et de

la santé de l’enfant (BSGSE) met sur pied

un programme de surveillance de la

violence à l’égard des enfants, l’Étude

canadienne sur l’incidence des signale-

ments de cas de violence et de négligence

envers les enfants (ECI), qui recueille les

données de l’ensemble des provinces et

des territoires canadiens25.

À partir de 1993, Statistique Canada

alimente la Base canadienne de données

sur les naissances (BCDN) et la Base

canadienne de données sur les mortinais-

sances (BCDMN), qui renferment des

données à partir de 1985, pour répondre

aux besoins liés au Système canadien de

surveillance périnatale et à d’autres utili-

sations26,27.

Maladies liées au vieillissement

En 1989, le BEMC collabore avec

l’Université d’Ottawa pour le lancement

des trois phases de l’Étude sur la santé et

le vieillissement au Canada (ESVC), con-

çue pour mesurer l’incidence et la pré-

valence de la maladie d’Alzheimer et

autres démences ainsi que pour examiner

les facteurs de causalité possibles à

l’échelle nationale28. L’ESVC est menée

dans 18 centres dans l’ensemble des

provinces et, en 1991-1992, entraı̂ne le

recrutement de plus de 10 000 personnes

âgées pour des entrevues de dépistage,

pour des questionnaires sur les facteurs de

risque et pour des examens et des tests

cliniques29,30.

Coûts associés aux maladies

Le fardeau économique de la maladie au

Canada (FEMC) est une analyse des coûts

directs et indirects associés aux maladies

au Canada. Le LLCM publie le premier

rapport sur le FEMC en 1991 au moyen

des données de 198631, puis le deuxième

rapport en 1997 au moyen des données de

199332. Les données de 1998 sont publiées

en ligne33.

Le premier rapport sur le FEMC fournit des

estimations exhaustives qui font autorité

sur les coûts associés aux maladies au

Canada. Elles sont essentielles pour l’éta-
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blissement de priorités relatives à la

répartition des ressources, limitées, en

santé. Le deuxième rapport constitue une

nette amélioration par rapport au premier,

fournissant des estimations des coûts

directs et indirects associés aux maladies

au Canada selon l’âge et le sexe. Pour

effectuer la recherche et la rédaction du

troisième rapport, le personnel du LLCM

collabore avec des collègues de Statistique

Canada, de l’ICIS et de Santé Canada afin

de fournir de l’information par élément de

coût (direct et indirect), selon la catégorie

de diagnostic, l’âge, le sexe et la province

ou le territoire33. Le projet, qui relevait

initialement du Bureau du cancer du

LLCM, a été confié au Bureau de la

politique et de la planification, et est

maintenant géré par l’ASPC.

Enquêtes et bases de données
administratives

Lors de la création du LLCM en 1972, les

enquêtes nationales sur les maladies

chroniques en étaient à leurs balbutie-

ments au Canada. Parmi les premières

enquêtes réalisées figurent l’Enquête sur la

maladie au Canada (1950-1951), l’Enquête

sur les habitudes de fumer (suppléments à

l’Enquête sur la population active) (1966-

1975) et l’Enquête de Nutrition Canada

(1970-1972)34.

Durant les années 1970, le LLCM et

Statistique Canada mettent au point une

infrastructure de données pour surveiller

les tendances nationales en matière de

maladies chroniques et faciliter la réalisa-

tion d’études d’épidémiologie d’envergure

(études de cohorte). La Base canadienne

de données sur la mortalité (BCDM),

informatisée, est lancée pour faciliter

l’appariement des dossiers et des données

des registres nationaux de décès (à partir

de 1950) en vue de la réalisation d’une

vaste étude de cohorte35, après l’octroi

d’une petite subvention de la part de

l’Institut national du cancer du Canada.

Le SNDCC (à partir de 1969) est utilisé non

seulement pour les activités de surveil-

lance, mais également pour l’évaluation

des programmes de dépistage, la réalisa-

tion d’études de cohorte ainsi que l’ana-

lyse des taux de survie36,37. Grâce au

processus d’appariement des dossiers mis

de l’avant par Newcombe38,39, l’utilisation

de ces bases de données est facilitée par

l’élaboration d’un système itératif général

de chaı̂nage d’articles (SIGCA)40,41.

Depuis la tenue de l’Enquête Santé Canada

en 1978-1979, d’autres enquêtes ont été

réalisées. Parmi les enquêtes menées fi-

gurent l’Enquête sociale générale (à partir

de 1985), l’Enquête sur la santé et les

limitations d’activités (à partir de 1983),

l’Enquête canadienne sur la santé cardio-

vasculaire (1986-1995), l’Enquête natio-

nale sur la santé de la population (à partir

de 1994) et l’Enquête longitudinale natio-

nale sur les enfants et les jeunes (à partir de

1995)34. L’Enquête sur la santé dans les

collectivités canadiennes (à partir de 2000)

et l’Enquête canadienne sur les mesures de

la santé (à partir de 2007) sont les enquêtes

les plus récentes présentant un intérêt pour

la surveillance des maladies chroniques.

En 1998, le LLCM collabore avec Action

Cancer Ontario, le ministère de la Santé de

l’Ontario et l’autorité régionale de la santé

de Durham pour mettre sur pied un comité

directeur chargé de la surveillance des

facteurs de risque à l’échelle locale. En

1999, un projet pilote est mené dans la

région sanitaire de Durham pour mettre à

l’essai le concept et pour lancer un

prototype du Système rapide de surveil-

lance des facteurs de risque (SRSFR) à

l’échelle locale. Ce projet pilote connaı̂t un

franc succès42, ce qui conduit à la mise en

œuvre du SRSFR, toujours en usage à

l’heure actuelle en Ontario.

Appariement des dossiers

L’invention canadienne du premier proto-

cole mondial d’appariement des dossiers

informatisés est une réalisation impor-

tante dans le domaine scientifique. Les

travaux de recherche méthodologique sur

l’appariement des dossiers informatisés

découlent de la nécessité de relier des

dossiers personnels provenant de bases de

données distinctes. Le LLCM mène ces

travaux de recherche en collaboration

avec Statistique Canada et l’Unité d’épidé-

miologie de l’Institut national du cancer

du Canada (INCC) à l’Université de

Toronto26,38-40,43-46. Au milieu des années

1970, le SIGCA est élaboré pour faciliter

les études de cohorte40,41. Entre 1978 et

2000, le LLCM finance plusieurs projets de

recherche en santé professionnelle et

environnementale faisant appel à l’appa-

riement des dossiers27,47,48.

Bien que l’appariement des dossiers ait

servi initialement à évaluer le risque, il est

devenu un précieux outil de surveillance.

Le SNSD (1996-2009) et, par la suite, le

SCSMC (à partir de 2009) s’appuient en

grande partie sur l’appariement des dos-

siers. L’appariement des dossiers informa-

tisés est maintenant largement utilisé au

Canada et ailleurs dans le monde.

Diffusion de l’information

En 1980, le LLCM lance la revue Maladies

chroniques au canada (MCC) (1980-2011),

rebaptisée Maladies chroniques et bles-

sures au Canada (MCBC) en 2011 puis

Promotion de la santé et prévention des

maladies chroniques au Canada en 2015.

En 1989, la Division des statistiques sur la

santé de Statistique Canada lance son

nouveau périodique, Rapports sur la santé

(à partir de 1989). Ces deux revues

publient des articles évalués par des pairs

sur l’épidémiologie des maladies chro-

niques, la santé publique, la biostatis-

tique, les sciences du comportement, les

services de santé et l’économie de la santé.

De nombreuses publications sur les mala-

dies et sur des sujets spécifiques ont

également été produites par le LLCM,

l’ASPC, Statistique Canada et l’ICIS.

En 1996, le LLCM lance officiellement son

site Web pour fournir des renseignements

en ligne sur la santé publique. Engagé dans

l’ère électronique, le grand public profite

grandement des produits d’information en

ligne comme les outils Surveillance des

maladies en direct (http://www.phac-aspc

.gc.ca/dsol-smed/) et Surveillance des

blessures en direct (http://www.phac-aspc

.gc.ca/surveillance-fra.php). Depuis 2000,

l’outil Indicateurs de la santé est produit

conjointement par Statistique Canada

et l’ICIS (http://www.cihi.ca/cihiweb/

dispPage.jsp?cw_page=indicators_f). Il s’agit

d’une publication en ligne qui compile les

indicateurs mesurant l’état de santé, les

déterminants non médicaux de la santé, la

performance du système de santé et les

caractéristiques de la collectivité et du

système de santé.
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Analyse

Le programme national de surveillance

des maladies chroniques joue un rôle

essentiel dans la détermination des ten-

dances relatives aux maladies chroniques.

La surveillance permet aux gouverne-

ments et aux intervenants de mesurer les

effets des interventions en santé publique

et les exigences en matière de ressources

en santé associées aux projets. La question

fondamentale à se poser est la suivante :

en quoi les informations et les activités de

surveillance ont-elles permis d’améliorer

la santé de la population canadienne? La

surveillance n’est qu’un moyen pour

parvenir à une fin. Elle n’est utile que si

ses résultats peuvent servir à réduire la

morbidité et la souffrance, à sauver des

vies et à améliorer la qualité de vie de la

population.

Les activités de surveillance des maladies

au Canada ont aidé à améliorer la situation

à l’égard d’un certain nombre de problè-

mes de santé. La baisse du nombre de cas

de cancer du poumon découle en partie

des activités de surveillance et d’épidé-

miologie sur l’usage du tabac, activités qui

ont servi de point de départ pour réaliser

de grandes avancées dans la lutte contre le

tabagisme. Plusieurs chercheurs du LLCM

ont ainsi servi de témoins experts dans des

causes liées au tabac portées devant les

tribunaux. Les données sur l’incidence du

cancer et la mortalité par cancer ont été

utilisées pour établir les priorités dans le

cadre des programmes de lutte contre le

cancer et pour évaluer ces programmes,

notamment les programmes de dépistage

du cancer du sein et du cancer colorectal.

Le registre de surveillance de la santé de la

Colombie-Britannique est utilisé depuis

longtemps pour évaluer le risque géné-

tique de contracter une maladie49,50, et les

données qu’il renferme ont été citées dans

plusieurs rapports subséquents de comités

internationaux officiels préoccupés par les

risques pour la santé de l’exposition au

rayonnement ionisant51,52. Parmi les

autres exemples de répercussions sur les

politiques et les programmes, on peut citer

la diminution de la mortalité due aux

maladies cardiovasculaires, à l’asthme et à

de nombreuses formes de cancer, l’utilisa-

tion accrue de l’acide folique pour pré-

venir les maladies cardiaques et enfin

l’augmentation du recours aux supplé-

ments alimentaires pour prévenir l’hydro-

céphalie et le spina bifida. Dans le cadre

du programme de surveillance des bles-

sures chez les enfants, la découverte

d’événements inhabituels a permis de

faire en sorte que des modifications soient

apportées aux lits de bébés afin de

prévenir d’autres accidents.

Dans l’optique de retracer l’historique des

débuts de la surveillance nationale des

maladies chroniques au Canada (1960-

2004), nous avons décrit les premières

étapes du développement et de l’utilisa-

tion des systèmes de surveillance natio-

nale de la santé publique. Nous espérons

que cet article a bien illustré la nécessité

des activités de surveillance et qu’il

servira de catalyseur de progrès.
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ligne à la page : http://www.solon.org

/Constitutions/Canada/English/ca_1867.html

4. The Statistics Act, 8-9 George V, c. 43,

assented to May 24, 1918. Dans : Worton D,

The Dominion Bureau of Statistics: a

history of Canada’s central statistical office

and its antecedents, 1841-1972. Montréal
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Canada; 1997. (n˚ H21-136/1993F au catalo-

gue)
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en ligne à la page : http://laws-lois.justice

.gc.ca/fra/lois/C-6/TexteComplet.html

57. Mao Y, Semenciw R, Morrison H, Wigle

DT. Seasonality in epidemics of asthma

mortality and hospital admission rates,

Ontario, 1979-86. Can J Public Health.

1990;81:226-228.

58. Suissa S, Ernst P, Boivin JF et collab. A

cohort analysis of excess mortality in

asthma and the use of inhaled beta-agonists.

Am J Respir Crit Care Med. 1994;149:604-

610.

59. Tough SC, Green FH, Paul JE, Wigle DT,

Butt JC. Sudden death from asthma in 108

children and young adults. J Asthma.

1996;33:179-188.

60. Wigle DT, Semenciw RM, Wilkins K et collab.

Mortality study of Canadian male farm

operators: non-Hodgkin’s lymphoma mortal-

ity and agricultural practices in Saskatchewan.

J Natl Cancer Inst. 1990;82:575-582.

Vol 35, no 2, avril 2015 $49
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