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Les Organismes caritatifs neurologiques du Canada 

Les Organismes caritatifs neurologiques du Canada (OCNC) forment une coalition d’organismes qui 
représentent les personnes touchées par une maladie, un trouble ou une lésion du cerveau au Canada. Les 
OCNC jouent un rôle de premier plan aux fins de l’évaluation et de la promotion de nouvelles possibilités de 
collaboration en matière de sensibilisation, d’éducation et de recherche en vue d’améliorer la qualité de vie 
des personnes touchées par une affection du cerveau. 

 
Mission des OCNC 
Travailler ensemble afin d’améliorer la qualité de vie des personnes touchées par une maladie, un trouble 
ou une lésion du cerveau au Canada. 
 

Étude nationale de la santé des populations relative aux maladies neurologiques 
L’Étude nationale de la santé des populations relative aux maladies neurologiques (« l’Étude ») a été 
planifiée et gérée entre 2009 et 2014 grâce à un partenariat unique entre les OCNC, l’Agence de la santé 
publique du Canada (ASPC), Santé Canada et les Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC). L’Étude 
avait pour objet de mieux comprendre l’ampleur, au Canada, des affections neurologiques sélectionnées et 
leurs répercussions sur les personnes atteintes, leurs familles et le système de santé; d’appuyer 
l’élaboration de programmes et de services efficaces; et de réduire le fardeau des affections neurologiques 
au Canada. L’Étude a donné lieu au rapport intitulé Établir les connections : Mieux comprendre les affections 
neurologiques au Canada, qui résume les répercussions sociales et économiques des maladies du cerveau 
sur les personnes atteintes, les familles et les soignants. L’Étude a révélé que les maladies, les troubles et les 
traumatismes neurologiques (maladies du cerveau) touchent près de quatre millions de Canadiens selon les 
estimations. Elle fait également état de besoins fondamentaux en matière de politiques, de programmes et 
de financement visant à améliorer la vie des personnes touchées par les maladies du cerveau. 
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Les OCNC ont reçu beaucoup de conseils réfléchis et généreux de nombreuses personnes et organisations 
durant la préparation du présent document. Nous leur sommes très reconnaissants pour leurs conseils, qui 
ont renforcé nos analyses et nos recommandations quant à ce qui est nécessaire afin d’améliorer la qualité 
de vie des personnes atteintes de maladies du cerveau. 

 
Mettre la recherche en pratique : Plan d’action canadien pour la santé du cerveau, septembre 
2017. Accessible à l’adresse : moncerveaumavie.ca   
 
Organisations membres des OCNC 

Société canadienne de la sclérose latérale 
amyotrophique 
Société Alzheimer Ontario 
Lésion Cérébrale Canada 
Fondation canadienne des tumeurs cérébrales 
Alliance canadienne de l’épilepsie 
Fédération des sciences neurologiques du Canada 
Fondation de recherche médicale sur la dystonie du 
Canada 
Fondation des maladies du cœur et de l’AVC du 
Canada 
 

Société Huntington du Canada 
Marche des dix sous du Canada 
Société pour les troubles de l’humeur du Canada 
Fédération ontarienne pour la paralysie cérébrale 
Fondation ontarienne de neurotraumatologie 
Association du syndrome de Rett de l’Ontario 
Parkinson Canada 
Association de spina-bifida et d’hydrocéphalie de 
l’Ontario 
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Mettre la recherche en pratique : Plan d’action canadien pour la 
santé du cerveau 
 
SOMMAIRE 
 

Cherie essaie de concilier son travail et sa vie familiale. Elle avait 38 ans lorsque sa mère a reçu le 
diagnostic de la maladie d’Alzheimer. Sa mère, qui aimait organiser des dîners, a eu soudainement de 
la difficulté à mettre la table. Sept ans plus tard, la vie de Cherie a pris un nouveau tournant lorsque 
son père a commencé à s’adresser aux étrangers en criant après eux. Il était atteint de démence 
frontotemporale. Il a été déchirant et frustrant pour elle de voir ses parents bien-aimés sombrer dans 
la démence. 

 
La santé du cerveau est essentielle à la santé globale des Canadiens et à leur productivité. Les maladies du 
cerveau touchent des millions de Canadiens. Elles ont une incidence sur la mobilité et la dextérité, nuisent à 
la mémoire et à la capacité de penser. Elles perturbent la vision et l’élocution. Elles peuvent être 
douloureuses et débilitantes. 
 
Les personnes atteintes de maladies du cerveau ont davantage de difficulté à réussir leurs études, à 
continuer de travailler et à participer aux activités quotidiennes. Les Canadiens aux prises avec des maladies 
du cerveau, leurs familles et leurs soignants peuvent se sentir isolés, être victimes de stigmatisation et avoir 
de la difficulté à conserver leur santé émotionnelle et mentale. La santé du cerveau est importante pour les 
Canadiens qui sont touchés par les maladies du cerveau, ainsi que pour le système de soins de santé et la 
productivité de l’économie canadienne. 
 
Entre 2009 et 2014, les Organismes caritatifs neurologiques du Canada (OCNC) se sont associés au 
gouvernement du Canada pour étudier la santé du cerveau dans le cadre de l’Étude nationale de la santé 
des populations relative aux maladies neurologiques (« l’Étude »). Comme le résume le rapport intitulé 
Établir les connexions : Mieux comprendre les affections neurologiques au Canada, on comprend bien les 
maladies du cerveau au Canada et les mesures à prendre pour améliorer la vie des Canadiens qui en sont 
atteints et celle de leurs familles. 
 
Recommandations des OCNC au gouvernement du Canada : 
 

Recommandation no 1 : En collaboration avec les OCNC, élaborer un plan d’action canadien pour la 
santé du cerveau, en se fondant sur les principales constatations de l’Étude qui sont résumées dans 
le rapport Établir les connexions, afin d’améliorer la vie, la productivité et la prospérité des millions 
de Canadiens ayant une maladie du cerveau et de leurs familles grâce à des efforts accrus de 
recherche sur la santé du cerveau ainsi qu’à des soins et un soutien efficaces. 
 
Recommandations nos 2, 3 et 4 : En collaboration avec les OCNC, réaliser des recherches visant à 
combler trois principales lacunes révélées sur le plan des connaissances dans le rapport Établir les 
connexions. (Voir plus bas pour de plus amples renseignements.) 
 
Recommandation no 5 : Accroître le financement consacré par le gouvernement du Canada à la 
recherche dirigée par des chercheurs, en mettant l’accent sur la recherche fondamentale sur la 
santé du cerveau. 
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Recommandation no 6 : En partenariat avec les OCNC ainsi que les provinces et les territoires, le 

gouvernement du Canada devrait mettre à l’essai le nouveau modèle de soins chroniques proposé 

pour les affectations neurologiques dans le cadre de projets de démonstration soigneusement 

choisis afin de tester son application dans des conditions réelles en tant que modèle de soins 

intégré pour les maladies du cerveau. 

 
Appui des recommandations d’autres parties : Adopter des mesures visant à améliorer la sécurité 
du revenu des personnes atteintes de maladies du cerveau et celle des soignants, lancer un 
programme national d’assurance médicaments et soutenir une stratégie nationale inclusive sur la 
démence. (Voir plus bas pour de plus amples renseignements.) 
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Mettre la recherche en pratique : Plan d’action canadien pour la 
santé du cerveau 
 
POURQUOI LA SANTÉ DU CERVEAU EST SI IMPORTANTE 
 

En 2009, à l’âge de 37 ans, Ken se rendait au travail lorsque la voiture à bord de laquelle il se trouvait 
a été percutée par un autre véhicule. Il a subi un traumatisme cérébral qui l’a rendu incapable de 
marcher et inapte au travail. Après avoir passé de nombreux mois à l’hôpital et dans des centres de 
réadaptation, il se trouve maintenant dans l’unité de soins palliatifs d’un hôpital régional et ne peut 
s’installer ailleurs malgré tous ses efforts et ceux de sa sœur jumelle et de sa mère. Tous s’entendent 
pour dire qu’il ne devrait pas se trouver dans une maison de soins de longue durée en compagnie de 
personnes fragiles et âgées, mais les établissements de soins de soutien les plus proches qui 
pourraient lui fournir les services de réadaptation dont il a besoin ont des listes d’attente de 
10 à 20 ans. 

 

La santé du cerveau est essentielle à la santé globale des Canadiens et à la viabilité de notre système de 

soins de santé. Les maladies du cerveau touchent des millions de Canadiens. Elles ont une incidence sur 

la mobilité et la dextérité, nuisent à la mémoire et à la capacité de penser. Elles perturbent la vision et 

l’élocution. Elles peuvent être douloureuses et débilitantes. 

 

Les personnes atteintes de maladies du cerveau ont davantage de difficulté à réussir leurs études, à 

continuer de travailler et à participer aux activités quotidiennes. Les Canadiens aux prises avec des 

maladies du cerveau, leurs familles et leurs soignants peuvent se sentir isolés, être victimes de 

stigmatisation et avoir de la difficulté à conserver leur santé émotionnelle et mentale. 

 

La santé du cerveau est importante pour les Canadiens qui sont touchés par les maladies du cerveau, 

ainsi que pour notre système de soins de santé et notre économie. Nous devons trouver les causes. 

Nous devons trouver des traitements curatifs. Nous avons besoin de soins et de soutien. 

 

LA RECHERCHE EN PRATIQUE 
 

Entre 2009 et 2014, nous nous sommes associés au gouvernement du Canada pour étudier la santé du 

cerveau dans le cadre de l’Étude nationale de la santé des populations relative aux maladies 

neurologiques (« l’Étude »). En collaboration avec la communauté scientifique sur le cerveau, nous 

avons réalisé l’étude la plus complète sur les affections du cerveau menée au pays. Nous comprenons 

bien l’ampleur, l’étendue, l’incidence et les coûts des affections neurologiques au Canada. 

 

Le rapport de l’Étude, intitulé Établir les connections : Mieux comprendre les affections neurologiques 

au Canada, résume les répercussions sociales et économiques des maladies du cerveau sur les 

personnes atteintes, les familles et les soignants. Il expose les lacunes dans les politiques, les 

programmes et le financement que nous devons combler. En outre, à l’aide de modèles de 
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microsimulation, le rapport nous a fourni un aperçu des conséquences auxquelles le Canada sera 

confronté devant le nombre accru de personnes atteintes d’une invalidité grave à la suite d’une 

maladie du cerveau et la hausse des coûts économiques d’ici 20311. 

 
D’ici 2031, le nombre total de Canadiens ayant une maladie du 

cerveau augmentera et qu’un nombre accru d’entre eux seront 

atteints d’une invalidité grave. Par exemple, On s’attend à ce 

que le nombre de personnes atteintes de démence et de la 

maladie de Parkinson double presque, et à ce que le nombre de 

personnes présentant une lésion cérébrale augmente de près 

de 30 %, tout comme les coûts associés aux soins de santé et 

les exigences du rôle de soignant dans les familles et chez les 

amis. 

 

En plus de douleurs physiques et affectives, les personnes 

touchées et leurs familles feront face à des fardeaux financiers 

accrus résultant des maladies du cerveau, et les contribuables 

canadiens devront assumer des coûts importants et sans cesse 

croissants associés aux soins de santé et à d’autres services. 

 

 

 

 

 

 
 
 
 

LE TEMPS EST VENU DE PASSER À L’ACTION EN MATIÈRE DE SANTÉ DU CERVEAU 

 
Recommandation no 1 
 

En collaboration avec les OCNC, élaborer un plan d’action canadien pour la santé du cerveau, en 

se fondant sur les principales constatations de l’Étude qui sont résumées dans le rapport Établir 

les connexions, afin d’améliorer la vie, la productivité et la prospérité des millions de Canadiens 

ayant une maladie du cerveau et de leurs familles grâce à des efforts accrus de recherche sur la 

santé du cerveau, ainsi qu’à des soins et un soutien efficaces. 

 

 
 
 

Les frères Chris et Mike sont 
témoins de la maladie de Parkinson 
depuis plus d’une décennie, en 
voyant la santé de leur père 
décliner. Mike se rappelle de 
l’époque où ils étaient jeunes, 
lorsqu’il était embarrassé par la 
démarche traînante de son père. 
Ensuite, ils ont constaté qu’il ne 
pouvait plus attacher les boutons 
de ses chemises. Le diagnostic de la 
maladie de Parkinson a été 
prononcé en 2006. Aujourd’hui, les 
effets croissants de la démence 
entravent l’aptitude à 
communiquer du médecin retraité. 
Chris et Mike sont non seulement 
préoccupés par le bien-être de leur 
père, mais aussi par la situation de 
leur mère, qui est la principale 
dispensatrice de soins pour leur 
père. Elle aussi vieillit, et ils savent 
qu’elle fait face à l’isolement, 
puisqu’elle reste à la maison avec 
leur père la plupart du temps. 
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LES SOLUTIONS DES ORGANISMES CARITATIFS NEUROLOGIQUES DU CANADA 
 
Les OCNC jugent qu’un plan d’action canadien pour la santé du cerveau s’impose pour rassembler les 

parties concernées dans le cadre d’une approche concertée et axée sur la collaboration visant à 

améliorer la santé du cerveau. Le plan d’action constituerait le point central de solutions prenant appui 

sur les connaissances et l’expertise existantes, et il mettrait à profit les constatations énoncées dans le 

rapport Établir les connexions. 

 

En rassemblant les divers intervenants dans le cadre d’un plan d’action canadien pour la santé du 

cerveau, nous pourrons aller de l’avant davantage et plus rapidement dans l’atteinte de l’objectif 

ultime d’améliorer la qualité de vie, la productivité et la prospérité de millions de Canadiens atteints de 

maladies du cerveau, de leurs familles et de leurs soignants. 

 

Voici certains éléments qui, selon nous, doivent faire partie intégrante du Plan d’action canadien pour 

la santé du cerveau. 
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1.0 ACCROÎTRE LES INVESTISSEMENTS DANS LA RECHERCHE SUR LA SANTÉ DU 
CERVEAU 

 

D’abord et avant tout, nous devons en savoir plus sur les 

causes, la prévention et le traitement des maladies du cerveau. 

Nous avons besoin de traitements curatifs. Nous devons 

commencer à combler les lacunes énoncées dans le rapport 

Établir les connexions. Nous devons aussi mettre à l’épreuve 

les connaissances acquises pendant l’Étude de manière à ce 

qu’elles puissent mener à de meilleurs soins pour les 

personnes touchées par les maladies du cerveau. 

 

Les OCNC estiment que les investissements dans la santé du 

cerveau doivent viser à : 

➢ combler les lacunes sur le plan de la recherche déjà 

énoncées dans le rapport Établir les connexions; 

➢ accroître la recherche sur la santé du cerveau afin de 

découvrir les causes, des mesures préventives et des 

traitements efficaces des maladies du cerveau. 

 

1.1 Investir pour combler les lacunes sur le plan de 

la recherche 

Les OCNC sont fiers de leur participation à l’Étude nationale de 

la santé des populations relative aux maladies neurologiques, 

qui nous a fourni des renseignements cruciaux que nous 

pouvons maintenant utiliser pour améliorer la qualité de vie 

des personnes atteintes de maladies du cerveau. L’Étude nous a également révélé de graves lacunes 

dans les connaissances qu’une recherche plus approfondie doit combler, en plus de nous fournir des 

données de base qui doivent être continuellement mises à jour. Voici les trois principales lacunes 

auxquelles nous devons nous attaquer. 

 

Premièrement, le rapport Établir les connexions ne contient pas de renseignements solides sur 

certaines maladies pour diverses raisons techniques ou parce que certaines affections sont moins 

prévalentes2. Des études ciblées sur la sclérose latérale amyotrophique (SLA), la dystonie, la maladie de 

Huntington, la dystrophie musculaire, les traumatismes de la moelle épinière et les traumatismes 

cérébraux fourniraient les renseignements cruciaux requis pour élaborer de meilleurs programmes et 

services, accroître la sensibilisation et cibler la recherche. Elles feraient aussi partie d’un engagement 

global visant à recueillir des données sur les maladies du cerveau de manière régulière pour nous 

À l’âge de 58 ans, Mike était un 
fermier prospère, un époux et un 
père de quatre enfants qui, 
soudainement, s’est mis à avoir des 
comportements de violence et 
d’impulsivité. Bien que le 
diagnostic de la maladie de 
Huntington ait apporté des 
réponses immédiates au sujet de 
son comportement, il a également 
préoccupé son épouse Carol et ses 
quatre enfants adultes, anxieux à 
l’idée qu’ils puissent être atteints 
un jour de cette maladie génétique. 
Malheureusement, des tests 
génétiques ont indiqué que trois 
des quatre enfants étaient porteurs 
d’une mutation génétique de la 
maladie de Huntington, alors que le 
quatrième enfant a choisi de ne pas 
se soumettre à un test de dépistage. 
Carol est maintenant la soignante à 
temps plein de Mike. Elle craint 
d’être aussi la soignante de ses 
enfants adultes et peut-être, au fil 
des ans, de ses petits-enfants. 
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assurer que les données de base recueillies dans le rapport Établir les connexions demeurent 

pertinentes et à jour. 

 

Deuxièmement, le rapport Établir les connexions conclut clairement qu’il faut mener beaucoup plus de 

recherches sur les répercussions des maladies du cerveau sur les collectivités autochtones3. Certains 

travaux sont en cours sur les troubles mentaux, sous la gouverne de la Commission de la santé mentale 

du Canada et dans le cadre du carrefour régional sur la dépression « Les Premières Nations – Le 

carrefour des personnes d’origine autochtone » du Réseau canadien de recherche et intervention sur la 

dépression (RCRID)4, mais ce n’est pas le cas des affections neurologiques. En outre, le seul projet de 

l’Étude axé sur l’expérience autochtone en matière d’affections neurologiques n’englobe pas les 

populations inuites. Les OCNC se réjouissent du récent examen des programmes de financement 

fédéraux, qui a culminé dans le rapport intitulé Investir dans l’avenir du Canada : Consolider les bases 

de la recherche au pays, qui a recommandé l’élaboration d’un plan complet et d’un soutien à long 

terme à la recherche sur les Autochtones (recommandation 5.7)5. Les OCNC estiment que les maladies 

du cerveau doivent faire partie intégrante de tout plan de recherche portant sur les Autochtones. 

 

Troisièmement, le rapport Établir les connexions indique que les personnes qui sont atteintes à la fois 

d’une affection neurologique et de troubles mentaux ont des résultats plus négatifs en matière de 

santé. Les troubles de l’humeur ou d’anxiété autodéclarés surviennent 2,5 fois plus souvent chez les 

personnes ayant une affection neurologique que chez celles qui n’en sont pas atteintes6. De plus, 

lorsqu’un diagnostic psychiatrique ou de graves troubles de comportement surviennent en même 

temps qu’une affection neurologique, l’accès aux services de santé devient beaucoup plus restreint7. Il 

faut mieux comprendre ce problème et mettre en œuvre des stratégies afin de le résoudre. 

 

Recommandation no 2 

 

En partenariat avec les OCNC, le gouvernement du Canada doit mener des études sur la sclérose 

latérale amyotrophique (SLA), la dystonie, la maladie de Huntington, la dystrophie musculaire, les 

traumatismes de la moelle épinière et les traumatismes cérébraux. 

 

Recommandation no 3 

 

En partenariat avec les OCNC et les collectivités autochtones, le gouvernement du Canada doit 

mener des recherches détaillées sur les répercussions des maladies du cerveau sur les 

populations des Premières Nations, des Inuits et des Métis.  

 

Recommandation no 4 

 

En partenariat avec les OCNC, le gouvernement du Canada doit examiner la façon dont le fait 

d’être atteint à la fois d’une affection neurologique et de troubles mentaux nuit à l’obtention de 
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services de santé appropriés, et élaborer des stratégies visant à aider les personnes atteintes et 

les professionnels de la santé à obtenir des résultats optimaux en matière de santé. 

 

1.2 Investir dans la recherche fondamentale sur le cerveau 

On sait trop peu de choses sur les causes, la prévention et le traitement de la plupart des maladies du 

cerveau. Grâce aux percées réalisées en recherche, il existe des traitements novateurs pour certaines 

maladies du cerveau. Malheureusement, beaucoup d’autres demeurent sans traitement, et leur nature 

évolutive fait en sorte que les Canadiens qui en sont atteints font face à une détérioration continue, à 

une invalidité accrue, ainsi qu’à une diminution de leur qualité de vie et de leur capacité de participer à 

la société canadienne. 

 

Nous sommes encouragés par les deux récentes démarches. 

 

Stratégie canadienne de recherche sur le cerveau 
 

Les OCNC préconisent fortement l’adoption d’une approche concertée et coordonnée en matière de 

recherche sur la santé du cerveau. Nous recommandons notamment de tenir un sommet sur le cerveau 

en vue de rassembler des chercheurs de premier rang et d’autres parties concernées pour concevoir 

une approche coordonnée aux fins de recherches sur la santé du cerveau. Nous sommes ravis que la 

Stratégie canadienne de recherche sur le cerveau proposée8 soit similaire à notre vision du Sommet sur 

le cerveau. 

 

Élaborée par des chercheurs aguerris en neurosciences, la Stratégie se veut interdisciplinaire et 

collaborative dans quatre volets interdépendants : 1-) comprendre le développement et le 

fonctionnement normal du cerveau; 2-) relever les défis qui découlent d’un fonctionnement anormal 

du cerveau, y compris la prévention et les traitements; 3-) mener une recherche pour améliorer la 

santé du cerveau; et 4-) concevoir une meilleure intelligence artificielle afin de hausser la recherche 

expérimentale et clinique en neurosciences. La Stratégie serait aussi le véhicule pour la participation du 

Canada à des initiatives internationales déjà entreprises en recherche sur le cerveau. 

 

Les OCNC sont impatients de participer à titre d’intervenant clé à la Stratégie, à mesure qu’elle 

progressera. Les OCNC sont d’avis que tout investissement dans la Stratégie canadienne de recherche 

sur le cerveau doit s’ajouter au financement existant du gouvernement fédéral de la recherche sur le 

cerveau. 
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Rapport sur l’avenir de la recherche au Canada 
 

Aussi, nous sommes encouragés par les recommandations du récent rapport intitulé Investir dans 

l’avenir du Canada : Consolider les bases de la recherche au pays. Le rapport contient d’importantes 

recommandations, dont l’une préconise d’accroître la collaboration, tant au sein de l’« écosystème » 

de recherche fédéral qu’avec les initiatives de recherche provinciales et territoriales 

(recommandation 4.8)9. Cette recommandation cadre très bien avec l’appel lancé par les OCNC pour 

une collaboration et une coordination accrues en matière de recherche. 

 

Par ailleurs, les OCNC sont d’accord avec une recommandation contenue dans le rapport, selon laquelle 

le gouvernement du Canada devrait accroître rapidement ses investissements dans la recherche dirigée 

par les chercheurs indépendants afin de redresser le déséquilibre causé par des investissements qui ont 

favorisé la recherche axée sur les priorités au cours de la dernière décennie (recommandation 6.1)10, la 

majeure partie du financement étant dirigée vers le programme de compétitions ouvert des conseils 

subventionnaires11. 

 

Bien que le rapport ne mette pas l’accent sur un domaine précis de recherche, les OCNC sont confiants 

que l’excellence reconnue de la recherche sur la santé du cerveau au Canada continuera de s’épanouir 

dans le cadre des réformes recommandées. 

 

Recommandation no 5 

 

Le gouvernement du Canada doit accroître le financement consacré à la recherche dirigée par des 

chercheurs, en mettant l’accent sur la recherche fondamentale sur la santé du cerveau. 
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2.0 CANALISER LES CONNAISSANCES POUR AMÉLIORER LES SOINS 
 
Trop souvent, les soins que les personnes atteintes de 

maladies du cerveau reçoivent dans de multiples contextes et 

auprès de nombreux fournisseurs de soins manquent de 

cohérence et sont fragmentés. Le rapport Établir les 

connexions révèle un manque de connaissance ou de 

sensibilisation chez les fournisseurs de services de santé en ce 

qui a trait aux maladies du cerveau, et que la disponibilité et 

l’accessibilité des services nécessaires sont restreintes, en 

particulier pour les personnes vivant en milieu rural. En outre, 

davantage de services de santé sont offerts aux personnes 

atteintes de maladies du cerveau courantes qu’à celles qui 

présentent des maladies plus rares, ce qui rend l’accès 

inéquitable.12  

 

Les enfants atteints de maladies du cerveau font face à 

d’autres obstacles. Ils peuvent être aux prises avec une crise 

des soins de santé lorsqu’ils atteignent l’âge de 18 ans et 

qu’ils passent des soins pédiatriques à des soins pour adultes. 

Un établissement clinique pédiatrique, où l’enfant a reçu des 

soins coordonnés d’une équipe intégrée de professionnels de 

la santé, est souvent remplacé par un médecin de famille 

surchargé connaissant peu la maladie du cerveau particulière 

de l’enfant. 

 

Dans d’autres cas, les médecins de famille ne sont pas 

disposés à accueillir des personnes atteintes de maladies du cerveau en raison des soins complexes 

dont ils ont besoin. Comme il a été mentionné, certains fournisseurs de soins de santé excluent les 

personnes atteintes de maladies du cerveau si elles ont reçu un diagnostic psychiatrique coexistant, un 

trouble du comportement ou un problème d’abus d’alcool ou d’autres drogues ou de dépendance. De 

plus, il est difficile d’atteindre l’autogestion, un élément clé du modèle courant de gestion des maladies 

chroniques, quand l’individu fait face à des problèmes importants de santé mentale ou à des difficultés 

cognitives. 

 

2.1 Soutenir un modèle de soins neurologiques intégrés 
 
Les OCNC jugent que l’un des projets de l’Étude constituerait un excellent point de départ pour 

améliorer les soins de santé à l’intention des personnes atteintes de maladies du cerveau, de leurs 

familles et de leurs soignants. Une équipe dirigée par Susan Jaglal s’est penchée sur le modèle actuel de 

Kayleigh est atteinte du syndrome 
de Rett. En santé jusqu’à l’âge de 
23 mois, elle a perdu la capacité 
de parler, d’utiliser ses mains, 
puis de marcher. Le fait de 
prendre soin d’un enfant ayant un 
trouble neurodéveloppemental 
comme le syndrome de Rett peut 
accaparer la vie d’une famille 
entière. Quand elle a atteint l’âge 
de 18 ans, Kayleigh a cessé de 
recevoir les soins de cinq 
spécialistes à l’hôpital local pour 
enfants et a été aiguillée vers un 
médecin de famille. Il est devenu 
responsable de la gestion de ses 
crises d’épilepsie, de ses 
problèmes cardiaques et 
urologiques, de sa sonde de 
gastrostomie, de son ostéoporose, 
de ses douleurs et plus encore. 
L’interruption des soins 
coordonnés à l’hôpital pour 
enfants et leur remplacement par 
des soins médicaux décentralisés 
s’est avérée accablante pour 
Kayleigh et sa famille. 
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soins chroniques élargi et a découvert qu’il comporte des limites importantes pour les personnes 

atteintes de maladies du cerveau13. 

 

La docteure Jaglal et ses collègues proposent certaines adaptations pour accroître l’efficacité du 

modèle de soins chroniques élargi chez les personnes touchées par des maladies du cerveau. Le 

modèle de soins chroniques proposé pour les affectations neurologiques met davantage l’accent sur 

une approche intégrée, y compris l’appui aux soignants et le soutien des transitions; l’acceptation et 

l’ouverture pour surmonter la stigmatisation associée aux maladies du cerveau; et une meilleure 

connaissance des maladies du cerveau à l’échelle de l’ensemble des services et des programmes, et 

non uniquement dans le milieu des soins de santé14. 

 

Les OCNC estiment que le temps est venu de mettre à l’épreuve le modèle proposé. 

 

Recommandation no 6 

 

En partenariat avec les OCNC, les provinces et les territoires, le gouvernement du Canada devrait 

mettre à l’essai le nouveau modèle de soins chroniques proposé pour les affectations 

neurologiques dans le cadre de projets de démonstration soigneusement choisis afin de tester 

son application dans des conditions réelles en tant que modèle de soins intégré pour les maladies 

du cerveau. 

 

3.0 SOUTENIR LES INDIVIDUS, LES FAMILLES ET LES SOIGNANTS 
 

La présence d’une maladie du cerveau se traduit souvent par des coûts élevés et de faibles revenus. Le 

rapport Établir les connexions a révélé le fait qu’une affection neurologique nuit à la capacité de 

travailler15 de la personne atteinte et contribue à l’insécurité financière de toute sa famille16. De 

nombreuses personnes atteintes d’une maladie du cerveau sont obligées de quitter leur emploi 

prématurément. D’autres personnes, en particulier celles qui sont nées avec une maladie du cerveau 

ou qui ont développé une telle maladie peu après la naissance, ne peuvent pas travailler du tout. 

 

L’insécurité financière touche aussi les soignants. Le rapport Établir les connexions a indiqué les effets 

négatifs que le rôle de soignant peut avoir sur les parents d’enfants atteints de maladies du cerveau. 

Près du quart des parents ont souligné des problèmes financiers en raison de leurs responsabilités en 

tant que soignants, y compris une diminution de salaire, une rétrogradation ou l’incapacité de travailler 

à l’extérieur de la maison17. 

 

De plus, le fait d’être atteint d’une maladie du cerveau entraîne des coûts supplémentaires liés aux 

médicaments, dont certains ne sont couverts que partiellement par les régimes privés ou publics 

d’assurance médicaments, ainsi qu’au matériel de mobilité, à l’adaptation du domicile et au transport 

spécialisé18. 
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Recommandation no 7 

 

Le gouvernement du Canada doit agir immédiatement afin d’améliorer la vie de tous les 

Canadiens atteints de maladies du cerveau, d’autres affections chroniques et d’incapacités en 

adoptant les solutions stratégiques décrites plus haut. 

 

3.1 Travailler ensemble pour faire avancer les choses maintenant 

 

Les OCNC se réjouissent de ce qui semble être une ouverture du gouvernement du Canada de 

s’associer à eux, à d’autres intervenants dans les communautés scientifiques du cerveau et de 

l’incapacité, ainsi qu’à des employeurs afin de s’attaquer au problème de l’insécurité financière et de 

cerner des solutions stratégiques possibles. 

 

Le rapport de consultation sur la création de mesures 

législatives relatives à l’accessibilité a souligné l’importance que 

de nombreux répondants ont accordée à l’emploi et au 

maintien en poste des personnes vivant avec un handicap, ainsi 

que le besoin de mesures de soutien adéquates19. De plus, nous 

sommes ravis par les recommandations visant à renforcer les 

programmes de soutien du revenu dans le rapport, paru en 

mai 2017, Briser le cycle : une étude sur la réduction de la 

pauvreté, produit par le Comité permanent des ressources 

humaines, du développement des compétences, du 

développement social et de la condition des personnes 

handicapées de la Chambre des communes. 

 

Nous saluons également les rapports récents produits par deux 

centres de recherche réputés qui ont formulé des 

recommandations bien documentées et concrètes qui, si elles 

étaient mises en œuvre, contribueraient à la sécurité du revenu 

des personnes atteintes de maladies du cerveau, d’autres affections chroniques et handicaps. Il s’agit 

d’un rapport produit en 2015 par l’Institut de recherche en politiques publiques (IRPP), intitulé Leaving 

Some Behind : What happens when workers get sick20, et d’un rapport intitulé Dismantling the Welfare 

Wall for Persons with Disabilities, produit en mai 2017 par le Caledon Institute of Social Policy21. 

 

Tout ce qui précède met l’accent sur la nécessité d’une interconnexion afin de répondre au besoin de 

sécurité du revenu chez les personnes atteintes de maladies du cerveau, leurs familles et leurs 

soignants. Comme il a été mentionné à la section 2, le modèle de soins neurologiques intégrés, qui 

reçoit l’appui des OCNC, serait un élément important permettant de s’attaquer aux faibles revenus et 

Joe, âgé de 42 ans, est né avec une 
paralysie cérébrale. Bénévole 
communautaire actif, il vit avec sa 
mère dans un condo. Joe, qui utilise un 
fauteuil roulant, reçoit une heure par 
semaine de soins fournis par un 
organisme communautaire. Tous ses 
autres soins quotidiens sont dispensés 
par sa mère vieillissante, Marianne, 
qui fournit aussi des soins à sa mère 
âgée de 90 ans, atteinte de la maladie 
d’Alzheimer. Marianne est submergée, 
et Joe se sent de plus en plus coupable 
d’être un fardeau de plus pour elle. Il 
souhaite déménager dans son propre 
appartement, mais la liste d’attente 
pour des logements supervisés est d’au 
moins dix ans. 
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aux coûts élevés auxquels les personnes atteintes de maladies du cerveau sont confrontées tous les 

jours. 

 

Les OCNC reconnaissent et applaudissent l’excellent travail que nos organismes membres et d’autres 

coalitions accomplissent actuellement en faveur d’une meilleure sécurité du revenu et de mesures de 

soutien. Nous sommes ravis de joindre notre voix à celle des autres sur les modifications suivantes qui 

doivent être apportées à des politiques et des programmes. 

 

Solutions stratégiques liées à la sécurité du revenu des personnes atteintes de 

maladies du cerveau 

 

Les OCNC exhortent le gouvernement du Canada à faire ce qui suit : 

7.1 Augmenter le montant des prestations d’invalidité du Régime de pensions du Canada de 

manière à ce qu’elles procurent un revenu adéquat aux personnes ayant peu de soutien 

financier ou n’ayant aucun autre soutien financier. 

7.2 Faire passer de 15 à 26 semaines la période de prestations de maladie de l’assurance 

emploi en adoptant une plus grande flexibilité concernant le travail à temps partiel et les 

prestations partielles dans le cas des personnes qui peuvent travailler périodiquement. 

7.3 Créer des crédits d’impôt ou des mesures d’incitation à l’attention des petites et moyennes 

entreprises pour les aider à financer les coûts des accommodements au travail et soutenir 

l’adoption de la gestion des limitations fonctionnelles. 

7.4 S’assurer que la future loi canadienne sur l’accessibilité protège les droits des personnes 

atteintes de maladies du cerveau et d’autres affections chroniques et handicaps à l’emploi 

et aux avantages liés à l’emploi. 

7.5 Rendre le crédit d’impôt pour personnes handicapées entièrement remboursable pour 

aider les familles dont les revenus sont si faibles qu’elles ne profitent pas du crédit. 

7.6 Étudier la possibilité d’adopter d’autres modèles de sécurité du revenu afin de répondre 

aux besoins du Canada, comme : 

a) un revenu garanti ciblé pour les personnes atteintes de maladies du cerveau, d’autres 

affections chroniques et handicaps; 

b) le modèle national australien d’assurance invalidité, qui fournit un vaste éventail de 

mesures de soutien aux personnes handicapées22. 

7.7 Surveiller étroitement les projets pilotes de revenu annuel garanti en cours en Ontario et 

les adopter rapidement, s’ils ont du succès. 

Solutions stratégiques liées à la sécurité du revenu des soignants 

7.8 Accroître le montant pour aidants naturels (crédit d’impôt) et le montant pour les aidants 

familiaux (crédit d’impôt) de 10 % en 2018 et de 10 % en 2019. 
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7.9 Rendre les crédits d’impôt aux soignants remboursables pour aider les familles dont les 

revenus sont si faibles qu’elles ne profitent pas des crédits d’impôt. 

7.10 Étendre les prestations d’assurance emploi pour soignants en élargissant les critères 

d’admissibilité afin de permettre aux soignants de réclamer des semaines partielles sur une 

période plus longue que la période actuelle de 26 semaines consécutives; étendre 

l’admissibilité aux soignants de personnes atteintes d’une affection chronique ou 

épisodique grave au-delà de l’exigence actuelle de prendre soin d’une personne qui est 

gravement malade et en danger de mort; et éliminer la période d’attente obligatoire d’une 

semaine. 

 

Solution stratégique liée à un programme national d’assurance médicaments 
 
Le rapport Établir les connexions a révélé que les coûts des médicaments sont élevés pour les 
personnes atteintes de maladies du cerveau et leurs familles et qu’elles ont de la difficulté à payer 
leurs médicaments sur ordonnance23. De nombreuses organisations, y compris les organisations 
membres des OCNC, des organisations professionnelles, comme l’Association médicale 
canadienne, et d’autres coalitions réclament un programme national d’assurance médicaments24. 
Les OCNC conviennent qu’il est temps d’agir en ce qui concerne cette importante question. Les 
OCNC se réjouissent aussi que le Comité permanent sur la santé ait lancé une étude sur un 
programme national d’assurance médicaments, et ils lui suggèrent d’achever cette étude et de 
publier un rapport le plus tôt possible afin de fournir une orientation au gouvernement du Canada. 
 
Les OCNC exhortent le gouvernement du Canada à faire ce qui suit : 

7.11 Établir l’expertise actuelle et l’orientation requise pour élaborer, en partenariat avec les 

provinces et les territoires, un programme national d’assurance médicaments accessible à 

tous les Canadiens, qui fournit le plus grand choix et la plus grande souplesse possibles. 

 

Solution stratégique liée à une stratégie nationale sur la démence 
 

Les OCNC saluent le travail entrepris pour élaborer une stratégie nationale sur la démence. La démence 

peut toucher des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer, de la maladie de Parkinson, ou ayant 

subi un accident vasculaire cérébral (AVC) ou atteintes d’autres maladies du cerveau. Bien que nous 

appuyions le projet de loi privé d’un député de la Chambre des communes visant à établir une stratégie 

nationale sur la démence, nous souhaitons qu’elle soit élargie de manière à rejoindre le plus grand 

nombre possible de Canadiens touchés. 

 
Les OCNC exhortent les parlementaires à faire ce qui suit :  

7.12 S’assurer que le projet de loi C-233 englobe tous les types de démence et que l’élaboration 

subséquente d’une stratégie nationale sur la démence mobilise des représentants et des 

intervenants d’un grand nombre d’organisations concernées par la démence. 
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CONCLUSION 

 
Le temps est venu de mettre la recherche en pratique pour des personnes comme Ken, Kayleigh, Joe et 

Mike, dont les vies ont été bouleversées par une maladie du cerveau et qui tentent de bien vivre et de 

participer pleinement à notre société. Le temps est venu d’apporter des modifications essentielles à 

des politiques et à des programmes destinés à des soignants, comme Cherie et la mère de Chris et de 

Mike qui ont de la difficulté à assurer leur propre bien-être, alors qu’elles soutiennent des êtres chers. 

Ces personnes ont besoin d’aide maintenant. 

 

Le rapport Établir les connexions et L’Étude nationale de la santé des populations relative aux maladies 

neurologiques ont souligné le constat suivant : il est temps d’agir pour la santé du cerveau. 

 

Les OCNC sont prêts à agir en tant que catalyseurs, animateurs et collaborateurs afin 

d’aider le gouvernement du Canada à faire du Plan d’action canadien pour la santé du 

cerveau une réalité. 

 

  



         18 

 _________________________________________________________________________________________ 

NOTES EN FIN DE TEXTE 

1 Agence de la santé publique du Canada, Établir les connexions : Mieux comprendre les affections neurologiques au Canada, Ottawa 
(Ontario). Agence de la santé publique du Canada, 2014, 106 pages, no de rapport : ISBN 978-0-660-22343-8, p. 6. Rapport de 
l’Étude nationale de la santé des populations relative aux maladies neurologiques, menée en partenariat avec les Organismes 
caritatifs neurologiques du Canada. 
2 Établir les connexions, p. 69-70. 
3 Établir les connexions, p. 31. 
4 Réseau canadien de recherche et intervention sur la dépression (RCRID); http://rcrid.ca/les-premieres-nations-les-personnes-
dorigine-autochtone/  
5 Examen du soutien fédéral à la science fondamentale. Investir dans l’avenir du Canada : Consolider les bases de la recherche au 
pays, p. xxviii; 
http://www.examenscience.ca/eic/site/059.nsf/vwapj/ExamenDuSoutienScience_avril2017.pdf/$file/ExamenDuSoutienScience_avr
il2017.pdf 
6 Établir les connexions, p. 17. 
7 Établir les connexions, p. 41. 
8 Stratégie canadienne de recherche sur le cerveau; https://www.canadianbrain.ca 
9 Investir dans l’avenir du Canada : Consolider les bases de la recherche au pays, p. xxvi. 
10 Investir dans l’avenir du Canada : Consolider les bases de la recherche au pays, p. xxviii. 
11 Investir dans l’avenir du Canada : Consolider les bases de la recherche au pays, p 116. 
12 Établir les connexions, p. 40. 
13 Jaglal et al. Development of a Chronic Care Model for Neurological Conditions; 
https://bmchealthservres.biomedcentral.com/articles/10.1186/1472-6963-14-409  
14 Development of a Chronic Care Model for Neurological Conditions, p. 10. 
15 Établir les connexions, p. 24. 
16 Établir les connexions, p. 25. 
17 Établir les connexions, p. 26. 
18 Établir les connexions, pp. 38-39. 
19 Canada accessible – Élaborer une loi fédérale sur l’accessibilité : ce que nous avons appris des Canadiens, p. 16; 
https://www.canada.ca/content/dam/esdc-edsc/documents/programs/planned-accessibility-legislation/reports/consultations-
what-we-learned/naaw-2017-fra.pdf  
20 Institut de recherche en politiques publiques, Leaving Some Behind : What happens when workers get sick; http://irpp.org/wp-
content/uploads/2015/09/report-2015-09-03.pdf  
21 Caledon Institute of Social Policy, Dismantling the Welfare Wall for Persons with Disabilities; 
http://www.caledoninst.org/Publications/PDF/1112ENG.pdf  
22 Le modèle national australien d’assurance invalidité est un nouveau programme de soutien aux personnes handicapées. Il fournit 
directement des fonds aux personnes handicapées qui leur permettent de choisir les types de soutien dont elles ont besoin; 
https://www.ndis.gov.au/  
23 Établir les connexions, p. 39. 
24 Association médicale canadienne. Mémoire présenté au Comité permanent des finances de la Chambre des communes; 
https://www.cma.ca/Assets/assets-library/document/en/advocacy/submissions/2016-aug-05-cma-2017-pre-budget-submission-
e.pdf. Société pour les troubles de l’humeur du Canada; énoncé accessible à l’adresse http://ceadm.ca/ et à l’adresse 
https://mdsc.ca/national-pharmacare-program-supporting-our-vets-and-more-mdsc-update/ Best Medicines Coalition, énoncé 
accessible à l’adresse https://bestmedicinescoalition.org/issues/equitable-pharmaceutical-care 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

                                                        

https://www.canada.ca/content/dam/phac-aspc/migration/phac-aspc/publicat/cd-mc/mc-ec/assets/pdf/mc-ec-fra.pdf
http://rcrid.ca/les-premieres-nations-les-personnes-dorigine-autochtone/
http://rcrid.ca/les-premieres-nations-les-personnes-dorigine-autochtone/
http://www.examenscience.ca/eic/site/059.nsf/vwapj/ExamenDuSoutienScience_avril2017.pdf/$file/ExamenDuSoutienScience_avril2017.pdf
http://www.examenscience.ca/eic/site/059.nsf/vwapj/ExamenDuSoutienScience_avril2017.pdf/$file/ExamenDuSoutienScience_avril2017.pdf
https://www.canadianbrain.ca/
https://bmchealthservres.biomedcentral.com/articles/10.1186/1472-6963-14-409
https://www.canada.ca/content/dam/esdc-edsc/documents/programs/planned-accessibility-legislation/reports/consultations-what-we-learned/naaw-2017-fra.pdf
https://www.canada.ca/content/dam/esdc-edsc/documents/programs/planned-accessibility-legislation/reports/consultations-what-we-learned/naaw-2017-fra.pdf
http://irpp.org/wp-content/uploads/2015/09/report-2015-09-03.pdf
http://irpp.org/wp-content/uploads/2015/09/report-2015-09-03.pdf
http://www.caledoninst.org/Publications/PDF/1112ENG.pdf
https://www.ndis.gov.au/
https://www.cma.ca/Assets/assets-library/document/en/advocacy/submissions/2016-aug-05-cma-2017-pre-budget-submission-e.pdf
https://www.cma.ca/Assets/assets-library/document/en/advocacy/submissions/2016-aug-05-cma-2017-pre-budget-submission-e.pdf
http://ceadm.ca/
https://mdsc.ca/national-pharmacare-program-supporting-our-vets-and-more-mdsc-update/
https://bestmedicinescoalition.org/issues/equitable-pharmaceutical-care


         19 

                                                                                                                                                                                         
 
 

APPENDICE 
 
Coût estimatif des recommandations 
 
Les OCNC estiment comme suit le coût de la mise en œuvre des recommandations : 
 

Recommandation no 1 5 millions de dollars sur deux ans 

Recommandation nos 2, 3 et 4 40 millions de dollars sur cinq ans 
 

Recommandation no 5 Coût non établi puisque cette question est 
abordée dans le cadre de l’Examen du soutien 
fédéral aux sciences 

Recommandation no 6 10 millions de dollars sur deux ans 
 

Recommandation no 7 Coût non établi puisque ces solutions ont été 
abordées par d’autres organisations 

Total – recommandations nos 1 à 4 et no 6 55 millions de dollars sur deux à cinq ans 
 

 
 


