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Résumé 
 
L’initiative « À l’écoute des personnes touchées par la SP » a permis de sonder l’opinion d’un grand 
nombre de Canadiens touchés par la sclérose en plaques, au moyen d’un sondage et d’une enquête 
d’opinion en ligne, d’une analyse de la situation et de la consultation de groupes. Diverses parties 
prenantes ont été consultées, notamment des personnes ayant reçu un diagnostic de SP ou de SCI 
(syndrome clinique isolé), des personnes en attente d’un diagnostic probable de SP, des proches aidants 
et des parents et amis intimes de personnes atteintes de SP. Le but global de la Société de la SP était 
d’obtenir de ces groupes qu’ils définissent leurs besoins et leurs priorités en matière de qualité de vie 
(QV), de même que les lacunes et les entraves auxquelles ils font face dans ce domaine. Les grandes 
thématiques des quatre volets de l’évaluation étaient les mêmes; elles procurent de l’information sur 
ces différents aspects de la QV.  

Lorsqu’on a demandé aux participants de tout le pays ce que signifiait la QV pour eux, ils ont tous 
répondu sensiblement la même chose : conserver son indépendance et son autonomie et, surtout, ne 
pas être un fardeau pour sa famille et ses amis. Pouvoir choisir soi-même son mode de vie et être 
capable de faire ce qu’on veut, quand on le veut et comme on le veut sont aussi des aspects importants 
de la QV. Participer à la vie communautaire, c’est-à-dire avoir des activités sociales et récréatives, 
travailler, faire du bénévolat ou être impliqué dans d’autres types d’entreprise, compte parmi les 
aspects cruciaux de la QV. D’autres facteurs sont jugés essentiels : avoir la capacité financière de faire 
des choix, pouvoir accéder à des traitements et demeurer actif et mobile. 

L’importance de revoir et de redéfinir régulièrement ses attentes a été soulignée. Vivre avec la SP exige 
une constante redéfinition de sa QV et de ses priorités, qui doivent être adaptées à ses capacités 
changeantes. Selon les participants, la SP en elle-même peut constituer une entrave à une bonne QV, vu 
le défi posé par l’adaptation à cette maladie et la prise en charge de ses symptômes. Malgré tout, ils 
déclarent que leur QV est relativement bonne, et ils semblent confiants et optimistes quant à l’avenir. 

Une analyse détaillée des réponses obtenues révèle que plusieurs aspects importants de la QV 
constituent de grandes priorités pour les personnes touchées par la SP. Bien que certaines de ces 
priorités soient partagées par les personnes atteintes de SP et leurs aidants non rémunérés ou leurs 
proches, de grandes différences y ont été relevées. Tous les participants soulignent l’importance de 
l’accès aux soins médicaux, de la participation au processus décisionnel quant au traitement et à la prise 
en charge de la SP, de l’aide financière et du soutien aux aidants et aux membres de la famille. Mais 
alors que les personnes atteintes de SP considèrent comme prioritaire l’obtention d’information et de 
services favorisant le bien-être physique, émotionnel, mental et spirituel, les aidants accordent la 
priorité à des domaines plus pratiques comme des services de maintien de l’autonomie et l’accès au 
transport et aux édifices publics. 

Pour de nombreuses personnes, l’accès à des soins médicaux et la participation à la prise de décisions 
quant à leur traitement sont les principales priorités en matière de QV. Or, notre processus de 
consultation nous a permis de constater que les gens trouvent difficile de s’y retrouver dans les 
méandres du système de soins de santé du Canada. De plus, il n’est pas facile pour bon nombre de 
personnes d’avoir accès à des médecins, à des spécialistes, à des examens, à des traitements et à des 
services appropriés en temps opportun. Dénicher de l’information sur les programmes et les services 
offerts pose également problème de façon régulière. Les participants insistent sur le fait que les 
personnes atteintes de SP ont absolument besoin d’aide pour trouver de l’information, des services et 
des programmes utiles – aide financière, services de soins de santé ou programmes favorisant le mieux-
être – et pour dénicher ceux qui répondent le mieux à leurs besoins en matière de QV. 
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L’importance de maintenir son autonomie et de demeurer chez soi le plus longtemps possible figure 
aussi parmi les priorités importantes sur le plan de la QV. Les personnes atteintes de SP souhaitent vivre 
chez elles et ne pas être un fardeau pour leur famille et leurs amis. Elles veulent également participer à 
la vie de la collectivité. Cependant, nous avons constaté qu’il peut être difficile d’avoir accès à des 
services permettant de conserver son autonomie et de demeurer chez soi. Les services de maintien à 
domicile et d’aide pour les soins personnels varient grandement d’une région à l’autre, leur accès est 
limité et les listes d’attente sont parfois longues. Pire encore, il arrive que de tels services ne soient tout 
simplement pas offerts. Par ailleurs, il est aussi passablement difficile pour les gens qui vivent dans des 
centres d’hébergement d’avoir une bonne QV. Très peu de centres de soins de longue durée (CSLD) sont 
adaptés à l’âge des personnes atteintes de SP. Qui plus est, la vie de ces dernières peut être pénible 
lorsque le centre qui les héberge n’offre pas d’activités suffisamment stimulantes sur le plan cognitif, 
récréatif et social pour leur assurer une bonne santé physique, mentale, émotionnelle et sociale. 

D’autres difficultés, comme l’accès aux édifices publics et à des services de transport adapté, se posent à 
certains Canadiens atteints de SP qui souhaitent demeurer autonomes et participer à la vie de leur 
collectivité. Il existe de nombreuses lacunes dans les services de transport quotidiens offerts dans 
certaines municipalités et régions du pays. Il n’est pas rare que les usagers soient aux prises avec de 
multiples problèmes comme l’inaccessibilité pour les personnes à mobilité réduite, les exigences 
relatives aux réservations (p. ex. devoir réserver une place des jours, voire des semaines d’avance), la 
disponibilité limitée du service, les retards courants dans la prestation du service et les heures de service 
limitées. L’accessibilité aux édifices publics pose également un problème à de nombreuses personnes. 
Même si le Canada se préoccupe de cette question et qu’il a établi des normes d’accessibilité relatives à 
la construction de nouveaux bâtiments, de nombreux édifices n’en restent pas moins inaccessibles aux 
personnes à mobilité réduite; des lacunes en apparence légères, tels l’absence de boutons pour 
actionner l’ouverture de portes, l’emplacement inadéquat des distributeurs d’essuie-mains en papier 
dans les toilettes et la localisation des portes accessibles, constituent des entraves importantes à la 
participation active des personnes atteintes de SP à la vie de leur collectivité. 

L’accès à de l’information et à des services favorisant la santé est aussi ressorti parmi les principales 
priorités en matière de QV, particulièrement pour les personnes atteintes de SP. Les participants ont 
souligné l’importance de demeurer actif en adhérant à des programmes axés sur l’amélioration de la 
santé physique, mentale, émotionnelle et spirituelle. La participation à ces programmes est toutefois 
limitée pour de multiples raisons : les gens ne savent pas vraiment ce qui est offert, le gouvernement 
n’investit pas assez dans ce domaine, des contraintes financières et des symptômes de SP, comme la 
fatigue et les troubles de la locomotion, empêchent certaines personnes de s’y joindre et, enfin, les 
programmes offerts ne conviennent pas aux personnes atteintes de SP. 

Sachant que la SP est une maladie chronique potentiellement invalidante et que nombre de personnes 
qui en sont atteintes ne peuvent pas travailler, le coût de cette maladie peut également représenter un 
fardeau de taille. Les participants ont classé l’obtention d’une aide financière adéquate parmi leurs 
priorités. De nombreuses personnes atteintes de SP doivent compter sur des indemnités de 
remplacement du revenu ou d’autres sources d’aide financière pour pouvoir tenir le coup. Or, ces 
ressources ne procurent pas un revenu suffisant et s’avèrent difficilement accessibles pour de 
nombreuses personnes qui en auraient besoin. 

Enfin, tant les personnes atteintes de SP que leur famille et leurs amis sont d’avis que le soutien aux 
aidants et aux membres de la famille contribuent grandement à la QV. Les premières ne veulent pas être 
un fardeau pour leurs proches et s’inquiètent des répercussions négatives que pourrait avoir la SP sur la 
QV de toute leur famille. Or, il n’existe aucune structure de soutien nationale ou provinciale conçue 
expressément pour les aidants. Bon nombre de ces derniers ne peuvent, d’une part, trouver l’aide dont 
ils ont besoin pour eux-mêmes et, d’autre part, se faire aider à prendre soin de leur être cher. Les 
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services de répit sont limités, et les aidants ont de la difficulté à obtenir de l’information et de l’aide en 
lien avec la QV. 

Les Canadiens touchés par la SP considèrent la Société canadienne de la SP comme un important chef de 

file dans la prestation de programmes et de services à l’échelle du pays et dans la diffusion 

d’information importante pour les personnes touchées par la SP, ce qui place la Société de la SP dans 

une bonne position pour améliorer et promouvoir la QV des Canadiens touchés par la SP.  
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Contexte 
 
En 2012, la Société canadienne de la SP a lancé une initiative dans le but de sonder l’opinion des 
Canadiens touchés par la SP sur la QV et a conçu à cette fin, grâce aux conseils d’un groupe consultatif et 
des commentaires de ses employés, une étude multifacettes (comprenant un sondage et une enquête 
d’opinion en ligne, une analyse de la situation et la consultation de groupes). L’objectif global de cette 
initiative était de mieux connaître les besoins et les priorités en matière de QV des groupes ciblés, de 
même que les lacunes et les entraves auxquelles ces derniers font face dans ce domaine. L’exercice 
n’était toutefois pas centré sur les programmes et les services offerts actuellement par la Société 
canadienne de la SP pour améliorer la QV.  
 
La QV fait généralement référence à un état de bien-être physique, mental et social. Dans un contexte 
de maladie, cette notion ne peut donc se limiter au traitement de la maladie. Elle doit au contraire tenir 
compte de la situation et des besoins de la personne concernée et de questions essentielles comme 
l’autonomie, le pouvoir de prendre les choses en main, l’accès aux soins de santé, l’emploi, l’éducation 
et d’autres facteurs favorisant le bien-être et l’intégration sociale. Dans ce contexte, la Fédération 
internationale de la sclérose en plaques (MSIF) a effectué une analyse documentaire pour établir dix 
principes visant à améliorer la QV des personnes atteintes de SP. Bien que ces principes comprennent 
les soins de santé, ils englobent aussi un large éventail d’autres domaines comme l’emploi, 
l’hébergement, l’éducation et l’accessibilité. Ils sont conçus pour guider l’élaboration et l’évaluation de 
services et de programmes à l’intention des personnes atteintes de SP. Par conséquent, la Société 
canadienne de la SP s’est basée sur ces principes dans la détermination de tous les aspects de son 
initiative.  
 
L’information recueillie permettra à la Société canadienne de la SP de prendre des décisions éclairées en 
lien avec sa mission, mais plus précisément à : 
 

1. comprendre les caractéristiques et les besoins en matière de QV des personnes auxquelles elle 
vient en aide et des personnes qui n’ont aucun lien avec elle; 

2. déterminer la mesure dans laquelle les principes de QV sont suivis et les besoins à ce chapitre 
sont comblés au Canada, repérer les entraves à la satisfaction des besoins au chapitre de la QV 
des personnes touchées par la SP et cerner les lacunes dans nos services et nos politiques liées 
aux besoins et aux principes en matière de la QV; et 

3. recommander des mesures à prendre par la Société de la SP, dans les limites de sa mission, des 
orientations énoncées dans Croissance 2015 et des recommandations issues de l’Initative de 
renouvellement, pour que les besoins en matière de QV des Canadiens touchés par la SP soient 
satisfaits. Il pourra s’agir de mesures directes, telle la prestation de programmes et de services 
particuliers, ou de mesures indirectes, comme la défense des droits. 

 
L’initiative « À l’écoute des personnes touchées par la SP » a permis de recueillir l’opinion de divers 
groupes de personnes. Les participants devaient répondre aux critères suivants : 1) avoir reçu un 
diagnostic de SP ou de SCI; 2) être en attente d’un diagnostic probable de SP; 3) être l’aidant non 
rémunéré d’une personne atteinte de SP et 4) être un membre de la famille ou un proche d’une 
personne atteinte de SP. 
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Méthode 
 
L’évaluation comprenait quatre composantes : 1) une enquête d’opinion administrée par une entreprise 
privée d’études de marché, 2) une analyse de la situation, 3) un sondage en ligne administré par la 
Société de la SP et 4) la consultation de groupes. Chacune de ces composantes est décrite brièvement ci-
dessous, et toutes les données cumulées ont été analysées et résumées dans le présent rapport. Pour 
obtenir davantage d’information sur ces composantes et les résultats qu’elles ont livrés, veuillez 
consulter le rapport intégral produit sur chacune d’elles.  

 
1. 9ƴǉǳşǘŜ Ŝƴ ƭƛƎƴŜ ƳŜƴŞŜ ǇŀǊ ǳƴŜ ŜƴǘǊŜǇǊƛǎŜ ŜȄǘŜǊƴŜ ŘΩŞǘǳŘŜǎ ŘŜ ƳŀǊŎƘŞ 

Une enquête en ligne a été réalisée par Léger Marketing, du 13 au 18 novembre 2012. L’échantillon 
a été tiré de la base de données centrale (désignée sous le nom de « panel »), détenue par cette 
entreprise sur des Canadiens qui ont accepté de participer à des sondages. Léger Marketing a ciblé 
les personnes qui étaient atteintes de SP, et celles qui répondaient aux critères d’admissibilité 
prévus ont été invitées par courriel à participer à l’enquête. Au total, 542 personnes ont répondu au 
questionnaire : 67 % d’entre elles avaient reçu un diagnostic de SP ou de SCI, 17 % étaient des 
proches d’une personne atteinte de SP, 3 % étaient en attente d’un diagnostic probable de SP et 
13 % étaient des proches aidants d’une personne atteinte de SP. La marge d’erreur d’un échantillon 
aléatoire de cette taille est de +/- 4,2 %, 19 fois sur 20. 
 

2. Analyse de la situation  
Une analyse de la situation a été effectuée dans le but de repérer les lois et les règlements du 
Canada qui ont des répercussions sur la QV des personnes touchées par la SP. Diverses méthodes de 
collecte de données ont été employées, notamment des analyses documentaires (interne et 
externe), des recherches sur Internet, l’examen et l’analyse de sites Web et des entrevues auprès 
d’informateurs clés. Les documents proviennent de recherches exhaustives par mots clés sur 
Internet, du site Web et des archives de la Société de la SP, de rapports internes de l’organisme, de 
références personnelles et de portails communautaires de ressources. Par ailleurs, des analyses 
situationnelles ont permis d’obtenir des références supplémentaires. Au total, 17 entrevues ont été 
menées auprès d’informateurs clés, en l’occurrence des employés, des bénévoles, des 
professionnels de la santé et des personnes touchées par la SP. 
 

3. Sondage en ligne 
Un sondage en ligne a été effectué à partir du site Web de la Société de la SP, entre le 
26 novembre 2012 et le 19 janvier 2013. Les répondants comprenaient des Canadiens touchés par la 
SP (profil établi plus haut), recrutés par l’entremise de ressources communautaires, de messages 
véhiculés par Facebook et Twitter, de bulletins des divisions de la Société de la SP, d’invitations 
lancées par courriel, etc. Des questionnaires en version papier ont également été distribués et 
devaient être retournés par la poste. Au total, 5 497 Canadiens ont participé au sondage : 72 % 
avaient reçu un diagnostic de SP ou de SCI, 2 % étaient en attente d’un diagnostic probable de SP, 
22 % étaient des proches d’une personne atteinte de SP et 4 % étaient des aidants d’une personne 
atteinte de cette maladie. La marge d’erreur d’un échantillon aléatoire de cette taille est de  
+/- 4,2 %, 19 fois sur 20. 
 

4. Consultation de groupes 
Huit groupes répartis dans tout le Canada ont été formés aux fins de consultation : six comprenaient 
des personnes atteintes de SP; le septième comprenait des aidants et le dernier, de jeunes adultes 
touchés par la SP. Au total, 68 participants ont été recrutés par les divisions et les sections de la 
Société de la SP, au moyen de diverses méthodes, notamment le bouche-à-oreille, des affiches et 



 

6 
 

des feuillets d’information disposés dans les cliniques de SP et les bureaux des sections locales et 
des invitations directes. La composition des groupes a fait l’objet d’une attention particulière afin de 
procurer un large éventail de données démographiques. Ainsi, les participants ont été regroupés 
selon les caractéristiques suivantes : âge, sexe, forme de SP, nombre d’années durant lesquelles une 
personne a vécu avec la SP, culture et vitesse d’évolution de la SP. 

 
Le but premier de l’enquête d’opinion en ligne était de sonder les personnes touchées par la SP qui 

n’avaient aucun lien avec la Société canadienne de la SP. Nous avons été étonnés d’apprendre que 

seulement 15 % des répondants au sondage et 8 % des répondants à l’enquête d’opinion déclaraient 

qu’ils n’étaient pas entrés en contact avec la Société de la SP au cours de l’année précédente. Toutefois, 

comme les répondants au sondage en ligne avaient décidé de leur propre chef d’y participer, il est 

possible que nos résultats ne soient pas représentatifs de l’ensemble des personnes touchées par la SP. 

Cela dit, la vaste taille de l’échantillon et l’uniformité des thématiques des quatre composantes de 

l’initiative nous permettent de croire que les résultats reflètent l’opinion des Canadiens touchés par la 

SP.  

Le présent rapport présente un survol des constatations dégagées de ces quatre composantes dont les 

résultats ont été colligés, comparés et résumés ici. Les principales constatations de l’enquête, du 

sondage et de la consultation de groupes ont été comparées, triangulées et résumées. De plus, les 

lacunes mises au jour par l’analyse de la situation ont été comparées à celles de l’enquête, du sondage 

et de la consultation de groupes, puis résumées et intégrées au présent rapport. L’annexe A fournit une 

représentation visuelle de l’approche utilisée pour l’analyse des données. L’annexe B présente un 

résumé des réponses obtenues relativement à chaque priorité, pour chacune des composantes de 

l’initiative. 

Résultats 
 
Profil démographique 
Plus de 6 0001 personnes touchées par la SP ont été consultées dans le cadre des quatre composantes 
de l’initiative. Pour la plupart, elles ont répondu à l’enquête d’opinion et au sondage en ligne. Les 
caractéristiques démographiques des échantillons de l’enquête d’opinion et du sondage en ligne 
montrent des différences dans certains domaines. Par exemple, les répondants au sondage sont 
légèrement plus jeunes (moyenne d’âge : 50 ans) que les participants à l’enquête d’opinion (moyenne 
d’âge : 52 ans). Dans le premier groupe, ils étaient plus nombreux que dans le second à être sur le 
marché du travail, tandis que le second comportait davantage de retraités et de bénéficiaires de 
prestations d’invalidité que le premier. Cependant, il ressort de l’ensemble des réponses de ces deux 
groupes que près de la moitié des répondants travaillent à temps plein ou à temps partiel (ou 42 % des 
personnes atteintes de SP qui ont répondu au sondage), moins du quart des répondants sont à la 
retraite et un peu plus du quart bénéficient de prestations d’invalidité à court terme (PICD) ou de 
prestations d’invalidité à long terme (PILD). Ces résultats reflètent ceux d’études antérieures ayant 
révélé qu’une faible proportion (de 20 à 45 %) de personnes atteintes de SP conservent leur emploi 
après avoir reçu un diagnostic de SP (Pompeii et coll., 2005; Fraser, Clemons et Bennett, 2002). Environ 
les trois quarts des répondants (75 % dans le cas du sondage; 69 % dans le cas de l’enquête) étaient des 

                                                           
1
 La plupart d’entre elles n’ont participé qu’à une des composantes de l’initiative, mais il est possible qu’un petit 

nombre de participants ait répondu au sondage en ligne et ait participé à une consultation de groupe. 
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femmes, et la majorité (72,5 % dans le cas du sondage ; 67 % dans le cas de l’enquête) avait reçu un 
diagnostic de SP. Les participants à l’enquête comptaient plus d’aidants que les répondants au sondage. 
Parmi ceux qui avaient reçu un diagnostic de SP, à peu près la moitié présentait la forme cyclique 
(poussées-rémissions) de SP et le tiers, une forme progressive de cette maladie. Dans les deux groupes, 
un nombre égal de répondants atteints de SP vivent avec cette maladie depuis 5 ans ou moins, depuis 
une période allant de 6 ans à 10 ans ou depuis plus de 20 ans. La plus grande partie des répondants vit 
avec la SP depuis une période allant de 11 à 20 ans. Presque tous les répondants demeurent dans une 
résidence privée, seuls ou avec leur famille; une infime minorité d’entre eux vit dans des CSLD ou dans 
des logements avec services de soutien. La plupart des répondants proviennent de milieux urbains.  
 
Figure 1 – Profil démographique des répondants à l’enquête d’opinion et au sondage en ligne.  

Caractéristiques 
démographiques 

Répondants à l’enquête Répondants au sondage 

Genre (sexe)  Hommes : 31 % 
Femmes : 69 %  

Hommes : 24 %  
 Femmes : 76 % 

Âge Moyenne d’âge : 52 ans 
De 18 à 34 ans : 9 % 

De 35 à 44 ans : 15 % 
De 45 à 64 ans : 62 % 
Plus de 65 ans : 14 % 

Moyenne d’âge : 50 ans 
De 18 à 34 ans : 15 % 
De 35 à 44 ans : 21 % 
De 45 à 64 ans : 53 % 
Plus de 65 ans : 10 % 

Statut quant à l’emploi Sans emploi : 36 %  
Bénéficiaires de PILD/PICD : 

29 %  
Retraités : 23 %  

Sans emploi : 51 %  
Bénéficiaires de PILD/PICD : 

25 %  
Retraités : 16 %  

Lien avec la SP Diagnostic de SP/SCI reçu : 
67 % 

Famille/amis : 17 %  
Aidants : 13 %  

Diagnostic de SP/SCI reçu : 
72 %  

Famille/amis : 22 %  
Aidants : 4 %  

Forme de SP Forme cyclique : 46 %  
Forme progressive (tous types 

confondus) : 37 %  
 

Forme cyclique : 55 %  
Forme progressive (tous types 

confondus) : 31 %  
 

Nombre d’années écoulées 
depuis le diagnostic 

De 1 à 5 ans = 20 % 
De 6 à 10 ans = 17 % 

De 11 à 20 ans = 38 % 
Plus de 20 ans = 23 % 

De 1 à 5 ans = 24 % 
De 6 à 10 ans = 23 % 

De 11 à 20 ans = 30 % 
Plus de 20 ans = 23 % 

 
Qualité de vie 
Les participants à la consultation de groupes ont été appelés à donner leur définition d’une bonne QV. 
Les thématiques abordées dans ces discussions étaient les mêmes dans tout le pays et reflétaient les 
principes visant à promouvoir la QV, établis par la Fédération internationale de la sclérose en plaques 
(MSIF). Les participants ont souligné l’importance du maintien de l’indépendance et de l’autonomie; de 
la liberté de choix quant à leur mode de vie; de la possibilité de participer à la vie de leur collectivité; de 
ne pas être un fardeau pour leur famille et leurs amis et d’avoir le sentiment d’être « normal ». Ils 
jugeaient essentiel d’avoir les moyens financiers de faire des choix, de pouvoir accéder à des 
traitements et de rester actifs et mobiles. Enfin, comprendre que les attentes et les buts peuvent devoir 
changer au fil du temps est également considéré comme essentiel au maintien qu’une bonne QV.  



 

8 
 

 
Les répondants au sondage ont été invités à parler de leurs plus grandes inquiétudes en tant que 
personnes touchées par la SP. Quels que soient les variables démographiques et les groupes de 
répondants (personnes atteintes de SP, aidants et proches d’une personne atteinte de SP), les réponses 
étaient les mêmes et elles confirmaient des constatations antérieures (Finlayson, 2004). Les personnes 
touchées par la SP craignent surtout l’impact qu’aura la SP sur la famille, l’avenir qui les attend, 
l’aggravation des incapacités, l’altération de la QV en général et la perte de l’autonomie. Être un fardeau 
pour leur famille inquiète énormément les personnes qui ont reçu un diagnostic de SP. Nombre d’entre 
elles mentionnent la diminution potentielle de la QV de tous les membres de la famille. Pour les 
répondants, l’imprévisibilité de la SP, l’incertitude quant à l’avenir et l’évolution de la SP au fil du temps 
constituent également des sources d’inquiétude. Les personnes touchées par la SP craignent aussi une 
perte de mobilité, l’altération de la vision et l’apparition de troubles cognitifs associés à cette maladie. 
Au nombre des autres inquiétudes, mentionnons les répercussions financières de la SP et l’impact que 
peut avoir le rôle d’aidant sur les proches. 
 
 

 « WŜ ƳΩƛƴǉǳƛŝǘŜ ǎǳǊǘƻǳǘ ǇƻǳǊ Ƴƻƴ ŀǾŜƴƛǊΦ WΩŀƛ ǇŜǳǊ ǉǳŜ ƭŀ 
ƳŀƭŀŘƛŜ ǎΩŀƎƎǊŀǾŜ Ŝǘ ǉǳŜ ƧŜ ƴŜ ǇǳƛǎǎŜ Ǉƭǳǎ ŦŀƛǊŜ ŎŜ ǉǳŜ je 
ǾŜǳȄΦ WŜ ŎǊŀƛƴǎ ŀǳǎǎƛ ƭΩƛƳǇŀŎǘ ǉǳŜ ǘƻǳǘ ŎŜƭŀ ǇƻǳǊǊŀƛǘ ŀǾƻƛǊ ǎǳǊ 
mes proches. » 

 

 
Malgré ces inquiétudes, la plupart des répondants jugent que leur QV est très bonne. En effet, trois 
quarts des répondants à l’enquête et au sondage indiquent que leur QV est bonne ou très 
bonne/excellente. Cette constatation ne nous étonne pas, car elle confirme les résultats d’autres études 
selon lesquelles la santé mentale des personnes âgées ou atteintes d’une maladie chronique demeure 
relativement bonne et stable, et ce, même lorsque les capacités physiques diminuent ou s’altèrent 
gravement (Hopman et coll., 2009; Mavaddat et coll., 2011). Ainsi, la QV liée à la santé demeure bonne 
et stable chez les personnes atteintes d’une maladie chronique.  
 
De leur côté, les aidants font sensiblement la même évaluation de leur QV que les personnes ayant reçu 
un diagnostic de SP. Par ailleurs, les proches des personnes atteintes de SP auraient une bien meilleure 
QV que ces dernières. En fait, ils étaient deux fois plus nombreux que les aidants et les personnes ayant 
reçu un diagnostic de SP à qualifier leur QV d’excellente. La figure 2 montre les résultats de 
l’autoévaluation de la QV des répondants au sondage.  
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Figure 2 – Autoévaluation de la QV (résultats du sondage en ligne) 

Comment qualifieriez-vous votre qualité de vie depuis douze mois?  

30% 34%

9.00%

35% 30%

24%

35% 36%

67%

SP/SCI Aidants Famille/Amis

Excellente/Très
bonne

Bonne

Passable/Mauvaise

 
 
 
Symptômes et qualité de vie liés à la SP 
Les personnes atteintes de SP qui ont répondu à l’enquête et au sondage ont fait état d’un large éventail 
de symptômes de SP. Seule en tête de liste, la fatigue était citée par la majorité des répondants comme 
l’un des symptômes ayant le plus contribué à altérer leur QV au quotidien. Les troubles de la mobilité, 
de l’équilibre et de la locomotion touchent environ la moitié des répondants et affectent 
particulièrement les répondants âgés. Chez plus du tiers des répondants, la QV au quotidien est 
diminuée par des symptômes physiques comme les engourdissements et les fourmillements. Parmi les 
autres symptômes perturbateurs figurent la douleur, les troubles vésicaux et les troubles cognitifs. Les 
participants à la consultation de groupes ont signalé que, de par leur nature, les symptômes qu’on ne 
voit pas (p. ex. la fatigue, la douleur et les troubles cognitifs) posent un sérieux problème, car en plus 
d’être « invisibles » pour leur entourage, ils ont un impact négatif considérable sur la QV. La figure 3 
présente les résultats obtenus en lien avec la question : Quels sont les trois symptômes de SP qui ont le 
plus affecté votre quotidien depuis un an? 

 

Catégorie de clients  
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Figure 3 – Symptômes ayant le plus affecté la QV au quotidien (résultats du sondage en ligne) 

29%

30%

35%

37%

55%

76%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

Troubles cognitif

Douleur

Troubles de la vessie
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Difficulté à marcher, troubles de …

Fatigue

 
 
L’analyse des données du sondage a révélé que les répondants ayant déclaré devoir utiliser un appareil 
de locomotion, même si ce n’est qu’occasionnellement, jugent qu’ils ont une moins bonne QV que les 
autres. Il en va de même pour ceux qui déclarent avoir besoin de l’aide d’une autre personne pour se 
mouvoir. Ces constatations rejoignent les conclusions d’études antérieures selon lesquelles les troubles 
de la mobilité peuvent contribuer à l’altération de la QV chez les personnes atteintes de SP (Coleman et 
coll., 2013). Globalement, il semble que les symptômes de SP eux-mêmes constituent la plus grande 
entrave à la satisfaction des besoins les plus urgents en matière de QV. Un sur cinq répondants à 
l’enquête déclarait que ses besoins les plus urgents étaient associés aux troubles de l’équilibre, de la 
locomotion et de la mobilité en général. Dans le sondage, on demandait aux répondants de préciser 
quel était le besoin ou le problème le plus important pour lequel ils avaient eu besoin d’aide au cours 
des douze mois précédents. Au premier rang venait la prise en charge des symptômes de SP comme la 
fatigue, la douleur chronique, la dépression, les troubles de l’équilibre et de la mobilité et le traitement 
général des poussées. Ces réponses sont pratiquement les mêmes que celles des participants à la 
consultation de groupes auxquels on a demandé ce qu’ils choisiraient en premier lieu pour améliorer 
leur QV si tous leurs vœux pouvaient être exaucés. La réponse a été catégorique et unanime : un 
traitement curatif contre la SP.  

 
Priorités en matière de qualité de vie   
On a demandé aux répondants à l’enquête et au sondage de définir leurs priorités à court terme et à 
long terme en matière de QV. Pour ce qui est des priorités à long terme, les répondants ayant reçu un 
diagnostic de SP ont cité les suivantes : 

¶ accès aux soins médicaux; 

¶ possibilité de prendre des décisions quant au plan de soins et à la prise en charge de la SP; 

¶ possibilité d’obtenir de l’aide pour les membres de la famille et les proches aidants; 

¶ possibilité d’obtenir de l’information et des services favorisant le bien-être physique, 
émotionnel, mental ou spirituel; 

¶ obtention d’aide financière pour répondre aux besoins liés à l’incapacité; et 

¶ obtention de services favorisant la plus grande autonomie possible.  
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Il existe une grande disparité entre les priorités des répondants atteints d’une forme cyclique (poussées-
rémissions) de SP et celles des répondants atteints d’une forme progressive de SP. Dans les deux 
groupes, la principale priorité était l’accès aux soins médicaux. Cependant, le groupe de personnes 
atteintes d’une forme progressive de SP estimait plus importants les services favorisant l’autonomie, 
l’accessibilité des édifices et l’intégration sociale que le groupe de personnes atteintes de SP cyclique. 
Des différences ont aussi été notées entre les priorités des personnes atteintes de SP, celles des aidants 
et celles des proches d’une personne atteinte de SP. Les personnes atteintes de SP accordent les 
premières places aux points suivants : l’accès aux soins médicaux et la possibilité de prendre des 
décisions quant à leur plan de soins et à la prise en charge de la SP, d’obtenir de l’aide pour les membres 
de leur famille et leurs proches aidants, d’obtenir de l’information et des services favorisant le bien-être 
physique, émotionnel, mental ou spirituel et de participer à la vie de leur collectivité. Pour leur part, les 
aidants privilégient des domaines plus pratiques, notamment des services permettant le maintien de 
l’autonomie, l’obtention d’aide pour la famille et les aidants, l’accès aux soins médicaux, l’accessibilité 
des édifices, tant privés que publics, et l’obtention d’une aide financière. Les proches des personnes 
atteintes de SP ( la famille et les amis) ont des priorités semblables à celles des aidants, à peu de chose 
près : services favorisant l’autonomie, aide pour la famille et les aidants et accès aux soins médicaux. Ils 
donnent toutefois la priorité à la recherche d’information et de services favorisant le bien-être physique, 
émotionnel, mental ou spirituel ainsi qu’à la possibilité de prendre des décisions quant au traitement et 
à la prise en charge de la SP. 

 
Figure 4 – Priorités en matière de QV selon les groupes de clients : personnes atteintes de SP, aidants, 
famille/amis (résultats du sondage en ligne) 
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Lorsqu’on a questionné les participants au sondage sur ce qui pourrait améliorer leur QV aujourd’hui ou 
à court terme, ils ont répondu d’emblée : mettre au point un traitement curatif contre la SP ou réparer 
les lésions et inverser les effets de cette maladie. En second lieu, ils ont indiqué ici encore que les 
priorités suivantes avaient de l’importance : aide financière ( pour couvrir le coût des soins, de 
l’adaptation du domicile, des médicaments et des traitements ainsi que le manque à gagner à la 
retraite), accès aux soins médicaux et aux traitements/médicaments (et une meilleure qualité de soins), 
information (sur la SP, les traitements et les services d’aide et de soutien), information sur l’aide et les 
services offerts aux personnes atteintes de SP, à leur famille et à leurs aidants et accès à cette aide et à 
ces services.  
 
L’importance accordée à la mise au point d’un traitement curatif contre la SP a été révélée clairement 
dans la réponse à la question du sondage sur la répartition des ressources de la Société de la SP. 
Lorsqu’on a demandé aux participants quelle proportion d’un don de 100 $ ils alloueraient à la 
recherche et aux programmes/services/relations avec les gouvernements, ils ont affecté en moyenne 
60 $ à la recherche et 40 $ aux autres secteurs d’activité. La moitié des répondants verserait la plus 
grande partie des 100 $ à la recherche; un peu plus du tiers répartirait le montant également entre les 
deux secteurs, et 14 % favoriseraient le second. 
 
 Analyse des lacunes : besoins insatisfaits en matière de QV 
Selon les participants aux quatre composantes de l’initiative, les besoins non satisfaits relèvent de cinq 
principaux domaines : 1) soins de santé, 2) aide financière, 3) accès aux édifices et aux services de 
transport adapté, 4) soutien à l’emploi et 5) soutien aux aidants.  

 
1. Soins de santé 
Plusieurs domaines clés du système de santé ne comblent pas les besoins. Viennent au tout premier 
rang l’expérience du système de la santé et l’accès à des soins de bonne qualité. Les répondants au 
sondage et les participants à la consultation de groupes ont indiqué qu’il leur était difficile de trouver un 
nouveau médecin ou un neurologue, d’être orientés rapidement vers les professionnels de la santé 
appropriés et d’avoir accès à des examens médicaux en temps opportun. Ils soulignent le fait qu’ils 
doivent prendre les choses en main, faire entendre leur voix, poser des questions, exiger des services, 
multiplier les communications et insister pour obtenir ce dont ils ont besoin ou ce qu’ils souhaitent 
obtenir. Tous les groupes consultés ont fait savoir qu’ils apprécieraient énormément la mise en service 
d’une ligne sans frais où des travailleurs sociaux, par exemple, pourraient les aider à s’y retrouver dans 
le système de soins de santé. Une telle ressource permettrait de rehausser leur qualité de vie. À la 
suggestion des participants, elle offrirait de l’information, des services d’orientation et des conseils ou 
des renseignements utiles sur les programmes et les services favorisant la QV. Certains membres des 
groupes consultés reconnaissaient avoir reçu de l’information de leur section locale de la Société de la 
SP, mais souhaitaient recevoir plus d’aide. Les discussions ont également porté sur la nécessité de 
mettre en place un système d’aide à la recherche de ressources et de spécialistes qui permettrait aux 
gens de déterminer ce dont ils ont besoin, puis de trouver les programmes et les services appropriés. 

 

 ζ WŜ ǾƻǳŘǊŀƛǎ ǳƴŜ ǎŜǳƭŜ ǇƻǊǘŜ ŘΩŜƴǘǊŞŜΦ Lƭ ȅ ŀ ǘŜƭƭŜƳŜƴǘ ŘŜ 
ǎŜǊǾƛŎŜǎ ŘƛǎǇŜƴǎŞǎ ǇŀǊ ǘŜƭƭŜƳŜƴǘ ŘΩƻǊƎŀƴƛǎƳŜǎ ǉǳŜ 
ƧΩŀǇǇǊŞŎƛŜǊŀƛǎ ǉǳΩǳƴŜ ǎŜǳƭŜ ǇŜǊǎƻƴƴŜ ǇǳƛǎǎŜ ƳΩƛƴŦƻǊƳŜǊ ǎǳǊ 
tout ce qui est offert. » 

 

 
L’accès à l’information, aux services et aux traitements liés à la SP se révèle problématique pour un 
certain nombre de Canadiens. Un cinquième des répondants au sondage n’a pas accès à de 
l’information et à des conseils sur la SP; un peu plus du quart n’a pas accès à des médicaments 



 

13 
 

modificateurs de l'évolution de la SP, à des médicaments pour traiter les symptômes et à des 
programmes de réadaptation approuvés au Canada, et près du tiers n’a pas accès à des traitements, des 
programmes et des services, et ce, même dans le cas où les gens ont les moyens de payer ces 
programmes et services. Compte tenu de la nature chronique et invalidante de la SP et du fait que de 
nombreuses personnes atteintes de SP ne peuvent pas travailler, il est difficile de franchir les obstacles à 
l’accès aux traitements. L’analyse de la situation a permis de constater que les cliniques de SP et les 
professionnels de la santé du Canada n’offrent pas des programmes et des services identiques aux 
personnes atteintes de SP. En effet, ces services peuvent varier grandement d’une région à l’autre, et 
nombre d’entre eux ne sont pas offerts en milieu rural. En outre, la couverture des médicaments 
modificateurs de l'évolution de la SP et des médicaments pour traiter les symptômes de SP offerte en 
vertu des programmes de remboursement des médicaments d’ordonnance n’est pas la même dans tout 
le pays, ce qui entraîne des inégalités dans l’accès à ces traitements et dans le montant du 
remboursement de leur coût.  

 

 « Les ŎƘŀƴƎŜƳŜƴǘǎ ǇƘȅǎƛǉǳŜǎ ǉǳŜ ƧΩŞǇǊƻǳǾŀƛǎ ƳΩƻƴǘ ŀƳŜƴŞ 
Ł ǾƻǳƭƻƛǊ ŎƻƴǎǳƭǘŜǊ ǳƴ ǇƘȅǎƛƻǘƘŞǊŀǇŜǳǘŜΣ Ƴŀƛǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜ ƴΩŀ 
Ǉǳ ƳΩŀƛŘŜǊ Ł Ŝƴ ǘǊƻǳǾŜǊ ǳƴΣ ƳşƳŜ Ǉŀǎ ƭŀ {ƻŎƛŞǘŞ ŘŜ ƭŀ {tΦ » 

 

 
Le taux de satisfaction à l’égard de la qualité des soins n’est pas très élevé. Seulement 61 % des 
répondants au sondage ont toujours ou presque toujours l’impression que leur médecin connaît bien la 
SP. Près du tiers des répondants ne pensent pas que leur équipe soignante se préoccupe de leur bien-
être, et 22 % soutiennent qu’ils n’ont pas reçu l’aide dont ils avaient besoin de la part des professionnels 
de la santé au moment du diagnostic. Les participants à la consultation de groupes et les répondants au 
sondage se sont dits souvent déçus par la faible qualité des soins qu’ils reçoivent : les neurologues ne 
prennent pas le temps de conseiller leurs patients, le temps d’attente pour voir un médecin est trop 
long; il est difficile de trouver un physiothérapeute qualifié qui connaît la SP; aucune aide n’est apportée 
lorsque les patients cherchent à savoir si certains symptômes sont liés à la SP; et les services médicaux 
sont insuffisants, surtout pour les personnes qui présentent une forme progressive de SP.  
 

 
WΩŀǾŀƛǎ ƭΩƛƳǇǊŜǎǎƛƻƴ ŘŜ ŘŜǾƻƛǊ ǇǊŜƴŘǊŜ ƳŜǎ ƳŞŘŜŎƛƴǎ par la 
main, leur rappeler certaines choses. Vous devez toujours 
faire valoir votre opinion et vos droits. » 

 

 
L’accès à des centres de soins de longue durée adaptés à l’âge est également cité parmi les besoins 
insatisfaits. Pour une faible proportion de personnes atteintes de SP, la pénurie de soins et de centres 
d’hébergement adaptés à l’âge des résidents, l’insuffisance des revenus et le besoin de soins spécialisés 
peuvent obliger de jeunes adultes à vivre dans des établissements de soins. Selon l’analyse de la 
situation, la majorité des CSLD ne répondent pas aux besoins de jeunes adultes actifs, qui travaillent, 
font du bénévolat ou ont une vie sociale et des loisirs. Dans de tels centres, il est presque impossible de 
vaquer à de telles occupations et de participer à la vie de la collectivité. Bien que les résidents des CSLD 
soient sous représentés dans le cadre de notre initiative, seulement le tiers des répondants au sondage 
ont déclaré que d’autres personnes de leur âge vivaient dans l’établissement qui les hébergeait, et c’est 
dans une proportion encore moindre qu’ils affirmaient que leur centre d’hébergement offrait des 
activités et des programmes de soutien qu’ils trouvaient intéressants et auxquels ils participaient. Même 
son de cloche du côté des participants à la consultation de groupes, qui ont cité la pénurie de CSLD 
adaptés à l’âge des résidents comme une lacune importante du système de santé. L’analyse de la 
situation a révélé que cette lacune entraîne souvent de la dépression et de l’anxiété et, à long terme, 
des troubles cognitifs chez les jeunes résidents. Ces constatations avaient déjà été faites dans le cadre 
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de plus vastes études sur la SP. Selon les résultats de la recherche, les personnes atteintes de SP sont 
généralement plus jeunes que les autres lorsqu’elles sont admises dans des CSLD, et bien qu’elles soient 
souvent moins autonomes sur le plan physique, elles sont plus alertes sur le plan cognitif (Buchanan et 
coll., 2001; Buchanan et coll., 2002; Buchanan et coll, 2003). Ces résultats ont amené les chercheurs à 
conclure que les centres pour personnes atteintes de SP devraient offrir des services et des programmes 
de santé cognitive répondant aux besoins particuliers de leurs jeunes résidents. 
 

 
« 5ŀƴǎ Ƴŀ ǇǊƻǾƛƴŎŜΣ ƛƭ ƴΩȅ ŀ ŀǳŎǳƴ ŎŜƴǘǊŜ ŘΩƘŞōŜǊƎŜƳŜƴǘ 
pour jeunes adultes, qui dispense des soins appropriés. » 

 

 
Les services de maintien à domicile offerts au Canada ne répondent pas aux besoins des personnes 
touchées par la SP. Bien que 83 % des répondants aient l’impression d’obtenir l’aide dont ils ont besoin 
pour pouvoir continuer de vivre chez eux, seulement 22 % des répondants au sondage qui avaient reçu 
un diagnostic de SP ont déclaré qu’ils recevaient des soins à domicile dispensés par un aidant, rémunéré 
ou non. Les répondants ont aussi fait remarquer qu’il était très difficile d’obtenir des soins personnels 
particuliers (habillage, aide au bain, soins d’hygiène et transferts du lit au fauteuil roulant et vice versa, 
etc.) et de l’aide à la maison (ménage, entretien extérieur, lessive, préparation des repas, emplettes, 
etc.). Ces besoins sont particulièrement ressentis par les aidants; plus du tiers des aidants qui ont 
participé à l’enquête d’opinion leur accordaient une grande importance. De même, l’analyse de la 
situation a fait ressortir des lacunes en ce qui concerne les services de soins à domicile offerts au 
Canada. En effet, ceux-ci varient considérablement d’une région à l’autre, leur accès est limité et les 
listes d’attente sont longues. De surcroît, les programmes de soins à domicile sont généralement centrés 
sur les soins de courte durée, négligeant les personnes atteintes d’une maladie chronique qui 
nécessitent des soins de longue durée. Bon nombre de services requis par les personnes atteintes de SP 
(p. ex. l’entretien ménager, l’habillage et l’aide au bain) ne sont souvent pas offerts. De nombreux 
participants à la consultation de groupes qui reçoivent des services de soins à domicile ont dénoncé la 
faible qualité de ces services et ont exprimé leur grande frustration devant les difficultés qu’ils 
éprouvent à obtenir du système de soins à domicile actuel les services dont ils ont besoin. 
 

 
« [Ŝǎ ǎƻƛƴǎ Ł ŘƻƳƛŎƛƭŜ ǾŀǊƛŜƴǘ ŘΩǳƴ ŜƴŘǊƻƛǘ Ł ƭΩŀǳǘǊŜΦ WŜ 
ǘǊƻǳǾŜ ƛƴƧǳǎǘŜ ǉǳΩǳƴŜ ǇŜǊǎƻƴƴŜ ǉǳƛ ƴŜ Ǿƛǘ Ǉŀǎ Řŀƴǎ Ƴƻƴ 
quartier reçoive ŘŜ ƭΩŀide à la maison, alors que moi, je dois 
me débrouiller seule, tout ça parce que je ne vis pas au bon 
endroit. » 

 

 
L’accès à de l’information et à des services favorisant la santé est ressorti comme une priorité en 
matière de QV pour les personnes touchées par la SP. Les participants à la consultation de groupes ont 
souligné l’importance de l’exercice dans le maintien de leur santé physique et émotionnelle. Les 
bienfaits des exercices cardiovasculaires, de renforcement musculaire et d’endurance pour les 
personnes atteintes de SP ont été démontrés par la recherche. Il est en outre de plus en plus évident 
que l’exercice peut atténuer la dépression et la fatigue et peut avoir des effets positifs sur la fonction 
cognitive, la QV et l’évolution de la SP (Smith, 2012; Motl et Snook, 2008; Heesen et coll., 2006). 
Pourtant, le système de santé actuel présente des lacunes dans le domaine de l’information et des 
services/programmes faisant la promotion de la santé. Notre analyse de la situation montre clairement 
que les gouvernements fédéral et provinciaux font preuve de très peu de leadership dans ce domaine et 
n’offrent aucun service/programme axé sur la promotion de la santé des personnes atteintes de SP. Les 
personnes atteintes de SP qui participaient à la consultation de groupes ont parlé de leurs difficultés à 
trouver des programmes de conditionnement physique et d’autres programmes favorisant la santé qui 
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répondent à leurs besoins. Elles ont également souligné que des contraintes financières pouvaient 
limiter la participation à de tels programmes. Le moment de la journée où le programme est tenu peut 
également poser un problème. En effet, la fatigue ressentie à certains moments de la journée peut 
empêcher des personnes atteintes de SP de participer aux activités tenues à ces moments-là. De plus, 
près du tiers (31 %) des répondants au sondage ont indiqué qu’ils n’ont pas accès à de l’information ni à 
des conseils sur l’exercice, la nutrition et la gestion du stress.  
 

 
« aŜǎ ǊŜǾŜƴǳǎ ǎƻƴǘ ƭƛƳƛǘŞǎΦ WŜ ƴΩŀƛ ŘƻƴŎ Ǉŀǎ ƭŜǎ moyens de 
fréquenter les très bons centres de conditionnement. » 

 

 
2. Aide financière 
Les répondants ont signalé que le maintien de l’emploi, l’accès à de l’aide financière et la gestion du 
coût élevé de la SP s’avéraient problématiques. Ces constatations confirment les résultats d’études 
antérieures voulant que la sclérose en plaques altère profondément la situation financière des 
personnes touchées par cette maladie, et ce, même dans les premières années suivant le diagnostic 
(Pfleger et coll., 2010). À titre d’exemples de dépenses associées à la SP, les participants au sondage et à 
la consultation de groupes ont mentionné les médicaments, les services, le matériel médical, les 
traitements et le transport. Nombre d’entre eux ont reconnu avoir besoin d’un supplément de revenu et 
avoir de la difficulté à trouver de l’aide financière au sein du système, qu’il s’agisse du remboursement 
du coût des médicaments ou de l’obtention d’indemnités de remplacement du revenu ou de déductions 
fiscales pour personnes handicapées. Près du tiers (31 %) des répondants au sondage ont indiqué qu’ils 
avaient pu compter sur de l’aide financière de l’extérieur pour répondre à leurs besoins en lien avec la 
SP au cours de l’année précédente. Ce pourcentage était encore plus élevé dans le sous-groupe des 
personnes atteintes d’une forme progressive de SP, dont un grand nombre avaient dû compter sur des 
sources fédérales de soutien du revenu. Plus de la moitié des participants au sondage ont répondu aux 
questions sur les prestations d’invalidité. Seulement la moitié (51 %) d’entre eux ont déclaré que leurs 
prestations (régime public) ou indemnités (régime privé) leur permettaient de maintenir un niveau de 
vie acceptable, et 42 % étaient d’avis qu’il leur était difficile d’obtenir une aide financière pour couvrir 
leurs dépenses liées à la SP. Ces lacunes sont confirmées par les résultats de l’analyse de la situation. Les 
programmes de soutien du revenu fédéral et provinciaux ne reconnaissent pas le besoin d’accorder des 
modalités de travail flexibles et des mesures de soutien du revenu aux personnes atteintes de maladies 
épisodiques, et ils n’y répondent pas. 
 
En raison de la nature épisodique de la SP, il est difficile pour les personnes atteintes de cette maladie 
de se rendre admissibles à ces sources d’aide financière. Des processus de demande complexes, 
l’exigence de fournir de nombreux formulaires médicaux vérifiés et les critères d’admissibilité rigoureux 
posent de sérieuses difficultés aux répondants. En outre, l’emploi à temps partiel n’est pas vraiment 
encouragé, et le taux de prestation prévu est insuffisant. Dans l’ensemble, il apparaît donc évident que 
les indemnités de remplacement du revenu actuelles ne suffisent pas pour permettre à une personne 
atteinte de SP d’avoir une bonne QV.  
 

 
« [Ŝǎ ǇǊŜǎǘŀǘƛƻƴǎ ŘΩƛƴǾŀƭƛŘƛǘŞ Řǳ wŞƎƛƳŜ ŘŜ ǇŜƴǎƛƻƴǎ Řǳ 
Canada ne suffisent pas. Et vous ne pouvez pratiquement 
pas travailler, car ils vous retirent le petit montant qui vous 
Şǘŀƛǘ ŀŎŎƻǊŘŞ ǎƛ Ǿƻǳǎ ǊŜŎŜǾŜȊ ŘŜ ƭΩŀǊƎŜƴǘ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǎƻǳǊŎŜǎΦ 
Vous vous retrouvez ainsi dans un cercle vicieux auquel vous 
ne pouvez pas échapper. » 
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3. Accessibilité 
En dépit des dispositions de la Charte des droits du Canada interdisant toute discrimination envers les 
personnes handicapées, un certain nombre de personnes touchées par la SP n’ont toujours pas accès à 
des services de transport adapté et aux édifices publics ou privés. Même s’ils en ont les moyens, près de 
40 % des répondants au sondage n’ont pas accès aux appareils, accessoires et technologies (tels les 
aides à la mobilité, l’adaptation de leur véhicule et de leur domicile) qui leur permettraient de conserver 
leur autonomie. Tandis que la majorité des répondants au sondage indique que la question du transport 
ne les concerne pas, le reste du groupe affirme que des besoins importants demeurent insatisfaits à ce 
chapitre. Par exemple, 40 % des répondants au sondage auxquels la question s’appliquait ont affirmé 
que les services de transport offerts dans leur région ne leur permettent pas d’aller là où ils doivent se 
rendre, et 27 % des répondants au sondage auxquels la question s’appliquait ont déclaré que leur 
véhicule a été adapté de sorte qu’ils peuvent continuer de conduire. De toute évidence, le transport 
adapté peut poser un problème aux personnes à mobilité réduite. Selon les résultats de l’analyse de la 
situation, toutes les grandes villes du Canada offrent des services de transport adapté, mais les options 
qu’ils comportent sont très souvent limitées et ne répondent pas toujours aux besoins des personnes 
handicapées. Par ailleurs, les véhicules du transport en commun ne sont pas tous accessibles aux 
personnes à mobilité réduire. La commodité et l’accessibilité du service de porte à porte du transport 
adapté varient grandement d’une région à l’autre du Canada. Il faut parfois réserver plusieurs jours, 
voire des semaines d’avance; le service est limité à des heures précises; il accuse souvent du retard (ce 
qui entraîne de longues attentes à l’aller et au retour) et il peut être réservé au transport des gens qui 
vont consulter un médecin, privant ainsi de service ceux qui voudraient, par exemple, se rendre à leur 
travail, aller faire du bénévolat ou participer à une activité communautaire. Le processus de demande de 
service peut prendre beaucoup de temps et exiger la présentation d’un certificat médical. Par ailleurs, 
les déplacements interrégionaux peuvent s’avérer particulièrement difficiles, étant donné que les 
interconnexions entre les services municipaux se font rarement sans encombre. Les participants à la 
consultation de groupes ont livré de nombreux témoignages soulignant les lacunes des services de 
transport adapté. 
 

 
« {ƛ Ǿƻǳǎ ǾƻǳƭŜȊ ǳǘƛƭƛǎŜǊ ƭŜ ǘǊŀƴǎǇƻǊǘ ŀŘŀǇǘŞΣ ǎŀŎƘŜȊ ǉǳΩƛƭ Ŧŀǳǘ 
ǊŞǎŜǊǾŜǊ ƭƻƴƎǘŜƳǇǎ ŘΩŀǾŀƴŎŜΣ ǇǊŞǾƻƛǊ Ǿƻǎ ŘŞǇƭŀŎŜƳŜƴǘǎ Ł 
ƭΩƛƴǘŞǊƛŜǳǊ ŘŜǎ ƘŜǳǊes de service prévues et rappeler 
ǇƭǳǎƛŜǳǊǎ Ŧƻƛǎ ŀǾŀƴǘ ŘŜ ǇƻǳǾƻƛǊ ǇŀǊƭŜǊ Ł ǉǳŜƭǉǳΩǳƴΦ [Ŝ ƧŜǳ 
ƴΩŜƴ Ǿŀǳǘ ǎƻǳǾŜƴǘ Ǉŀǎ ƭŀ ŎƘŀƴŘŜƭƭŜΦ aŀƛǎ ŀƭƻǊǎΣ ƻƴ ǊŜǎǘŜ 
chez soi. Que faire? » 

 

 
Une autre lacune déplorée par les Canadiens touchés par la SP réside dans l’inaccessibilité des édifices, 
en particulier ceux où sont offerts des programmes et des services, tels les restaurants et les centres 
récréatifs ou de conditionnement physique. Ce sujet a fait l’objet de discussions au sein des participants 
à la consultation de groupes, qui déclarent ne pas pouvoir participer à certains programmes et services 
parce que les édifices concernés ne sont pas totalement accessibles. D’après l’analyse de la situation, de 
nombreux édifices et espaces publics ne sont pas accessibles aux personnes handicapées. Même si les 
codes du bâtiment prévoient des normes d’accessibilité minimales, celles-ci sont tellement imprécises 
que d’innombrables détails ne sont pas prévus, p. ex. la hauteur des éviers et des distributeurs de savon 
et d’essuie-mains en papier, l’emplacement approprié des portes accessibles aux fauteuils roulants et 
les caractéristiques fondamentales des rampes d’accès. De plus, ces codes ne s‘appliquent qu’à la 
construction de nouveaux édifices et aux travaux majeurs de rénovation. Ainsi, de nombreux anciens 
édifices demeurent inaccessibles. Des considérations telles que l’utilisation de pavés, l’inégalité des 
voies d’accès et la conception inadéquate des magasins posent des difficultés quotidiennes aux 
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personnes à mobilité réduite. Tous ces problèmes ont des répercussions négatives sur la vie quotidienne 
des personnes concernées, sur leur capacité de déplacement, sur leurs possibilités de participer à la vie 
de leur collectivité et, en fin de compte, sur leur QV. 
 
 

 
« Les architeŎǘŜǎ ƴŜ ŎƻƳǇǊŜƴƴŜƴǘ Ǉŀǎ ǾǊŀƛƳŜƴǘ ŎŜ ǉǳΩŜǎǘ 
ƭΩŀŎŎŜǎǎƛōƛƭƛǘŞΦ /ŜǘǘŜ ƴƻǘƛƻƴ ŎƻǳǾǊŜ ōƛŜƴ Ǉƭǳǎ ŘŜ ŎƘƻǎŜǎ ǉǳŜ 
la dimension des cabines dans les toilettes publiques. » 

 

 
4. Soutien à ƭΩŜƳǇƭƻƛ 
La SP est habituellement diagnostiquée chez les gens au faîte de leur carrière, et bon nombre d’entre 
eux doivent quitter leur emploi en raison des symptômes de cette maladie (Pompeii et coll., 2005). En 
effet, les personnes atteintes de SP bénéficiaires de prestations d’invalidité à court terme ou à long 
terme qui ont répondu au sondage avaient généralement de 44 à 64 ans. L’analyse de la situation révèle 
que les accommodements du lieu de travail consentis aux Canadiens atteints de SP par leurs employeurs 
varient grandement. Seulement la moitié (54 %) des répondants au sondage auxquels cette question 
s’appliquait ont affirmé qu’ils peuvent continuer de travailler grâce aux accommodements que leur 
employeur a accepté de faire pour eux. Seulement 42 % des aidants et des proches d’une personne 
atteinte de SP (auxquels la question s’appliquait) ont indiqué que leur employeur leur permet de 
s’absenter, au besoin, pour prendre soin de leur être cher atteint de SP. Les réponses des participants à 
la consultation de groupes allaient dans le même sens. Quant aux réactions des employeurs aux 
demandes d’accommodements de la part des personnes atteintes de SP, on peut dire qu’elles sont très 
divergentes. Alors que certains acceptent volontiers d’effectuer les modifications nécessaires, d’autres 
refusent d’emblée tout type d’accommodement. De même, alors que certains aidants obtiennent 
aisément de leur employeur l’autorisation de s’absenter pour s’occuper de leur proche malade, d’autres 
ont affaire à un patron peu compréhensif ou peu disposé à les accommoder. 
 
 

 
« aƻƴ ŜƳǇƭƻȅŜǳǊ ǎΩŜǎǘ ƳƻƴǘǊŞ compréhensif, mais un peu 
pris au dépourvu ς il ne savait trop quoi ŦŀƛǊŜΦ WŜ ƳΩŞǘŀƛǎ 
bien préparé pour ŘŜƳŀƴŘŜǊ ŎŜ Řƻƴǘ ƧΩŀǾŀƛǎ ōŜǎƻƛƴΣ ŀǾŜŎ 
ƭΩŀƛŘŜ ŘŜ ƭŀ {ƻŎƛŞǘŞ ŘŜ ƭŀ {t, qui ǇŜǳǘ ǎΩŀǾŞǊŜǊ ŦƻǊǘ ǳǘƛƭŜ Řŀƴǎ 
ces circonstances. » 

 

 
Les études montrent que, comparativement aux personnes atteintes de SP qui ne travaillent pas, celles 
qui travaillent se disent en meilleure santé, plus actives et dans une meilleure situation financière et 
déclarent qu’elles ont une meilleure qualité de vie. (Sweetland et coll., 2012). Cependant, les 
programmes de réadaptation professionnelle offerts au Canada ne semblent pas répondre aux besoins 
des personnes atteintes de SP. Parmi les répondants au sondage qui avaient suivi un tel programme, 
37 % ont affirmé que les services d’aide à la recherche d’emploi étaient totalement inefficaces. Il ressort 
de l’analyse de la situation que ces programmes semblent plus orientés vers le perfectionnement 
professionnel et le retour sur le marché du travail que vers des accommodements du lieu de travail pour 
permettre à une personne handicapée de travailler. De ce fait, ils ne répondent pas aux besoins de 
nombreuses personnes atteintes de SP. Qui plus est, la plupart de ces programmes sont liés aux 
programmes de remplacement du revenu; par conséquent, de nombreuses personnes atteintes de SP 
n’y sont pas admissibles. D’autres facteurs comme l’ignorance de l’existence de tels programmes, 
l’insuffisance de responsables qualifiés et les longues listes d’attente empêchent un grand nombre de 
personnes atteintes de SP d’en bénéficier. Les participants à la consultation de groupes laissent croire 
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que les services de consultation en emploi offerts par le système actuel présentent de profondes 
lacunes. Ils pensent que ce type de service devrait aider, d’une part, les personnes atteintes de SP à se 
trouver un emploi adapté à leur état et, d’autre part, les employeurs à trouver des accommodements 
qui soient acceptables par les deux parties. Il importe d’obtenir de l’aide et des conseils lorsqu’on a 
l’intention de dévoiler un diagnostic de SP, surtout à propos de ce qu’il convient de dire et du moment 
de passer à l’action. Les conseils se révèlent particulièrement importants pour les jeunes atteints de SP 
qui peuvent être aux études ou en recherche d’emploi et qui se demandent quel genre de travail 
chercher et comment parler de la SP aux employeurs potentiels, sans craindre d’être victimes de 
discrimination fondée sur l’état de santé. 
 
 

 
« .ƻƴ ƴƻƳōǊŜ ŘΩŜƴǘǊŜǇǊƛǎŜǎ ǎƻǳƘŀƛǘŜƴǘ ŜƳōŀǳŎƘŜǊ ŘŜǎ 
personnes handicapées, mais comment les trouver? En tant 
que personnes atteintes de SP, il nous faut compter sur 
ƭΩŀƛŘŜ ŘΩǳƴ ǎǇŞŎƛŀƭƛǎǘŜ Ŝƴ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ŘΩŜƳǇƭƻƛ Ŏƻƴƴŀƛǎǎŀƴǘ 
bien cette maladie. »  

 

 

5. Soutien aux aidants 
Bien que l’aide aux familles et aux aidants soit de toute évidence une priorité importante pour les 
participants, les aidants ne semblent pas obtenir suffisamment de soutien. Moins de la moitié (45 %) des 
répondants au sondage et encore moins (23 %) d’aidants ayant répondu au sondage déclarent qu’ils 
peuvent trouver l’aide dont ils ont besoin à titre d’aidants ou de membres de la famille d’une personne 
atteinte de SP. De même, seulement 21 % de l’ensemble des aidants et des proches d’une personne 
atteinte de SP qui ont répondu au sondage affirment avoir accès aux services et aux évaluations de 
professionnels de la santé pour atténuer le stress physique et émotionnel lié au rôle d’aidant. Par 
ailleurs, 77 % n’ont pas accès à des services de répit qui leur permettraient de prendre des pauses. Cette 
lacune est clairement ressortie de l’analyse de la situation, qui a révélé l’absence de structures de 
soutien tant provinciales que nationale pour les aidants. Tous les programmes et services sont offerts 
dans les collectivités par des organismes de bienfaisance et d’autres organismes sans but lucratif. Les 
aidants font face à de multiples difficultés : ceux qui quittent leur emploi pour s’occuper d’un proche 
malade perdent leur revenu d’emploi et la possibilité de cotiser au Régime de pensions du Canada 
(RPC); les employeurs ne sont pas tenus de maintenir les avantages sociaux des personnes en congé 
pour raisons familiales (aidants); la recherche de services peut être fastidieuse, et la plupart des services 
doivent être payés par l’aidant lui-même – ce qui pose un défi aux gens dont la situation financière est 
précaire. Dans l’ensemble du pays, les services de soins de répit sont limités et difficilement accessibles, 
qu’il s’agisse de services dispensés à domicile, en établissements de soins ou en centres de jour. Ces 
lacunes ont aussi été signalées par les participants à la consultation de groupes, tant parmi les aidants 
que parmi les personnes atteintes de SP. Ces deux groupes s’entendent pour dire que les aidants 
doivent trouver le juste équilibre entre, d’une part, dispenser des soins, défendre des intérêts et 
soutenir leur proche atteint de SP et, d’autre part, satisfaire leurs besoins personnels et prévoir du 
temps pour prendre soin d’eux. Ils soulignent également le manque de services de soins de répit de 
bonne qualité et facilement accessibles, tant pour une nuit, un jour ou quelques heures, qui leur 
permettraient de prendre une pause et de combler leurs besoins personnels. Les répondants au 
sondage ont répondu dans le même sens, et 37 % de ceux qui avaient eu recours à des services de répit 
ou à des programmes de soins de courte durée ont indiqué que ces programmes ne répondaient pas à 
leurs besoins. 
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« [ƻǊǎǉǳΩƻƴ ŀ ƭŀ {tΣ ŎΩŜǎǘ ǘƻǳǘŜ ƭŀ ŦŀƳƛƭƭŜ ǉǳƛ Ǿƛǘ ŀǾŜŎ ŎŜǘǘŜ 
maladie. » 

 

 

Entraves à la satisfaction des besoins 
Les répondants au sondage et les participants à la consultation de groupes ont été invités à définir les 
difficultés qui les ont empêchés de combler leurs besoins les plus urgents ou tout besoin lié à la SP et de 
trouver des solutions à leurs problèmes liés à la SP au cours des douze mois précédents. Au nombre des 
principales entraves exprimées, mentionnons les symptômes de SP, le manque de moyens financiers; 
l’insuffisance de l’aide gouvernementale et la difficulté à accepter la présence de la SP dans sa vie. Les 
répondants à l’enquête ont également cité à ce chapitre l’insuffisance de l’aide gouvernementale, qui se 
révèle un sujet de grande préoccupation pour les aidants. Ces résultats ont été confirmés par les 
participants à la consultation de groupes, qui ont ajouté à ces entraves l’insuffisance de l’aide financière 
et le fait d’avoir la SP.  

Figure 5 – Entraves à la satisfaction des besoins (résultats de l’enquête d’opinion en ligne). 

26%

31%

32%

44%

0% 20% 40% 60%

Difficulté à accepter la présence de
la SP dans ma vie

Insuffisance de l’aide 
gouvernementale

Insuffisance de moyens financiers

Importance des symptômes de SP

Quels sont les obstacles qui vous ont empêché de 
satisfaire vos besoins les plus urgents au cours de la 

dernière année?

 

En outre, près du cinquième (19 %) des répondants au sondage ont déclaré qu’ils ne savaient pas où 
chercher de l’aide. Ce point a été soulevé avec plus de force par les participants à la consultation de 
groupes, qui ont longuement échangé sur la difficulté de trouver la bonne information en temps voulu 
lorsqu’on ne sait pas où s’adresser. Ces répondants avaient l’impression que, malgré l’immense volume 
d’information actuellement disponible, il peut être difficile d’obtenir des réponses à ses questions. Il leur 
semble qu’ils doivent chercher eux-mêmes ce dont ils ont besoin, et ils déplorent le fait que les 
renseignements ne soient pas tous regroupés à un seul endroit facilement accessible. Les groupes 
consultés ont fait remarquer qu’ils se devaient de prendre les choses en main et de compter sur le 
bouche-à-oreille pour connaître les programmes et les services offerts, et ils ont parlé du temps à 
consacrer à la recherche des réponses à leurs questions. Lorsqu’on a demandé aux groupes consultés ce 
qui les aiderait le plus à améliorer leur qualité de vie, ils ont répondu, après un traitement curatif contre 
la SP, la mise en service d’une ligne d’assistance téléphonique où on pourrait obtenir de l’information, 
des conseils, des services d’orientation et de l’aide pour s’y retrouver dans les méandres du système de 



 

20 
 

santé. Ces groupes souhaiteraient pouvoir appeler à un seul endroit pour recevoir toute l’information et 
l’aide dont ils ont besoin, y compris sur les programmes favorisant la QV. 

 

 « WΩŀƛƳŜǊŀƛǎ ŀǾƻƛǊ ǉǳŜƭǉǳΩǳƴ ǇƻǳǊ ƳΩŀƛŘŜǊ Ł ƳΩȅ ǊŜǘǊƻǳǾŜǊ 
dans les méandres du système de soins de santé et à obtenir 
ƭŜǎ ǎŜǊǾƛŎŜǎ Řƻƴǘ ƧΩŀƛ ōŜǎƻƛƴΦ » 

 

 
La Société de la SP     
On a demandé aux participants au sondage et à l’enquête d’opinion quelles étaient leurs sources 
d’information sur la SP. Leurs réponses étaient on ne peut plus claires : leur principale source 
d’information était les professionnels de la santé (61 % des personnes qui ont répondu au sondage; 
52 % des personnes qui ont participé à l’enquête), suivie du site Web de la Société canadienne de la SP 
(45 % des personnes qui ont répondu au sondage; 43 % des personnes qui ont participé à l’enquête). 
Ajoutons que 17 % des personnes qui ont répondu au sondage et 11 % des personnes qui ont participé à 
l’enquête ont désigné les employés et les bénévoles de la Société de la SP parmi les sources 
d’information. Arrivaient en troisième place les cliniques de SP (34 % des personnes qui ont répondu au 
sondage; 32 % des personnes qui ont participé à l’enquête), et un nombre égal de répondants ont 
indiqué que les nouvelles diffusées en ligne constituaient aussi d’importantes sources d’information sur 
la SP.  

 
Figure 6 – Sources d’information sur la SP (résultats du sondage en ligne). 
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Les répondants à l’enquête d’opinion ont également été questionnés sur les ressources qui les avaient le 
mieux aidés à combler leurs besoins. D’après leurs réponses, ce sont les réseaux personnels et les 
professionnels de la santé des cliniques de SP ou d’ailleurs qui s’avèrent les sources d’aide les plus 
efficaces. La Société canadienne de la SP se classe au cinquième rang à ce chapitre, après les aidants non 
rémunérés. Les personnes qui recourent le plus souvent aux programmes et aux services offerts par la 
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Société de la SP ont davantage tendance à affirmer que la Société canadienne de la SP constitue une 
source d’information fiable relativement à la prise en charge de la SP. 
 
Les liens avec la Société canadienne de la SP sont particulièrement forts chez les Canadiens touchés par 
cette maladie : les deux tiers des personnes qui ont participé à l’enquête et au sondage ont visité le site 
Web de la Société de la SP, et bon nombre d’entre elles ont fait un don à l’organisme (63 % des 
personnes qui ont participé à l’enquête; 52 % des personnes qui ont répondu au sondage). La majorité 
des personnes qui ont participé à l’enquête et au sondage n’ont pas eu besoin de recourir aux 
programmes ni aux services offerts par la Société de la SP au cours de l’année précédant l’étude. Bien 
qu’un tiers des aidants qui ont répondu à l’enquête aient donné la même réponse, un autre tiers des 
répondants estimaient que nos programmes et nos services ne répondaient pas à leurs besoins. Par 
ailleurs, un quart des répondants à l’enquête et un peu moins de répondants au sondage ont déclaré 
qu’ils ne savaient pas que la Société de la SP offrait des programmes et des services qui pouvaient leur 
être utiles. Certains des participants à la consultation de groupes ignoraient également ce fait. Ajoutons 
qu’une faible proportion des répondants se sont dits insatisfaits du contact qu’ils ont eu avec la Société 
de la SP. 
 
Utilisation des services à la clientèle de la Société de la SP  
Les répondants à l’enquête et au sondage ont été classés selon leur degré d’utilisation de nos services à 
la clientèle (SC), mesuré à partir des réponses à une question filtre demandant de préciser les 
programmes et les services de la Société de la SP qu’ils avaient utilisés au cours de l’année précédente. 
Les catégories d’utilisation des SC allaient de « aucune utilisation » à « utilisation maximale ». D’après 
les résultats du sondage et de l’enquête, environ le tiers des répondants appartenaient à la catégorie 
« faible utilisation », et un petit nombre de répondants appartenait à la catégorie « utilisation 
maximale ». La figure 7 illustre les résultats pour chacune des catégories, obtenus auprès des 
répondants à l’enquête et au sondage. 

 
Figure 7 – Proportion des répondants appartenant à chacune des catégories (résultats de l’enquête et 
du sondage en ligne). 
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Le profil des utilisateurs varie (selon les résultats du sondage) d’une catégorie à l’autre. Vous en 
trouverez la description ci-dessous, précédée de la définition de chaque catégorie.  

 
• Aucune utilisation des SC – Les répondants qui ont indiqué ne pas avoir utilisé les programmes 
et les services de la Société de la SP au cours de l’année précédente ont signalé qu’ils étaient tout de 
même entrés en contact avec la Société de la SP à titre de participant à des événements de collecte de 
fonds comme la Marche de l’espoir et le Vélotour SP ou à titre de bénévole ou de donateur. 
 
Cette catégorie est formée de jeunes (moyenne d’âge : 50 ans) qui donnent la cote la plus élevée à leur 
QV. La plupart d’entre eux (60 %) travaillent, à temps plein ou à temps partiel. Ce groupe compte le plus 
grand nombre de proches d’une personne atteinte de SP. Chez les personnes atteintes d’une SP 
cyclique, le diagnostic remonte à cinq ans tout au plus, et ces personnes vivent à la maison avec des 
proches. La majorité d’entre elles ne reçoit pas d’aide de la part d’un proche aidant, bien que le 
cinquième (22 %) estime avoir besoin de ce type d’aide. Ce groupe a davantage tendance à déclarer qu’il 
n’a pas été en contact avec la Société de la SP au cours de l’année précédente. 
 
• Faible utilisation des SC – Les répondants de cette catégorie, comme ceux de la catégorie 
précédente, peuvent avoir participé à des événements de collecte de fonds comme la Marche de 
l’espoir et le Vélotour SP, avoir fait du bénévolat ou versé un don à la Société de la SP, mais en plus ils 
ont obtenu de l’information de la Société de la SP sous forme de bulletins ou de publications imprimés 
ou sur le site Web de l’organisme.   
 
Le profil démographique de ce groupe ressemble à celui du précédent : jeune (moyenne d’âge : 49 ans), 
en emploi et jouissant d’une très bonne QV, selon les répondants. Il est composé en majeure partie 
(70 %) de personnes atteintes de SP, et près de 25 % sont des parents ou des proches d’une personne 
atteinte de SP. Ceux qui ont la SP ont généralement reçu un diagnostic de SP cyclique (poussées-
rémissions) remontant à cinq ans tout au plus, et le quart environ présente une forme progressive de SP. 
La majorité ne reçoit pas d’aide de la part d’un proche aidant, et ce groupe est celui qui estime avoir le 
moins besoin de ce type d’aide. Les faibles utilisateurs des SC se classent au second rang des groupes le 
plus susceptibles de déclarer qu’ils ne sont pas entrés en contact avec la Société de la SP au cours de 
l’année précédente (après le groupe qui n’a pas utilisé les SC). 
 
• Utilisation modérée des SC – Les répondants classés dans cette catégorie peuvent avoir 
participé aux activités décrites ci-dessus et être entrés en contact avec la Société de la SP pour 
demander de l’information, du soutien, des services d’orientation ou peuvent avoir obtenu du soutien 
ou des services d’orientation en personne.  
 
À l’instar des groupes précédents, celui-ci est formé de jeunes (moyenne d’âge : 49 ans). Cependant, 
moins de la moitié a un emploi, et le tiers reçoit des prestations d’invalidité de courte durée (PICD) ou 
de longue durée (PILD). Selon leurs réponses, les personnes appartenant à ce groupe auraient une QV 
légèrement inférieure à celle de la catégorie précédente. Ce groupe, dont les trois quarts ont la SP, 
comporte plus d’aidants que le groupe précédent. La plupart de ceux qui ont la SP présentent la forme 
cyclique (poussées-rémissions) de cette maladie, et le tiers, une forme progressive. La moitié d’entre 
eux a la SP depuis une période allant de 1 an à 10 ans, et la majorité ne reçoit pas d’aide à domicile. Près 
de la moitié (45 %) des membres de ce groupe font savoir qu’ils n’ont pas assez d’aide (soit ils n’en 
reçoivent pas du tout, soit l’aide apportée ne comble pas tous leurs besoins). Ce groupe comprend 
davantage de membres de la Société de la SP que les deux précédents. 
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• Utilisation élevée des SC – Les répondants de cette catégorie peuvent avoir participé aux 
activités décrites plus haut, en plus d’avoir assisté à une présentation, à un atelier ou à une conférence 
offerte par la Société de la SP (en personne, en ligne ou par téléphone), d’avoir participé à un 
programme d’exercice ou à une activité récréative ou sociale (p. ex. yoga, repas de fête, natation, 
tai-chi) organisé par la Société de la SP ou d’avoir été membre d’un groupe d’entraide ou de soutien de 
la Société de la SP. 
 
Ce groupe a une moyenne d’âge un peu plus élevée (54 ans) que les autres et compte le plus grand 
nombre de retraités (23 %). Il comporte néanmoins un grand nombre de travailleurs (36 %) ou de 
bénéficiaires de prestations d’invalidité de longue durée (36 %). Les répondants déclarent que leur QV 
est bonne ou très bonne, mais ils sont peu nombreux à l’estimer excellente. La majorité a la SP, et 
comparativement aux catégories précédentes, celle-ci comprend le plus grand nombre de personnes 
atteintes d’une forme progressive de SP et de personnes qui ont la SP depuis plus de 20 ans. Le quart 
reçoit de l’aide à domicile, et c’est dans ce groupe qu’on retrouve le plus de personnes qui déclarent en 
recevoir suffisamment. Comparativement aux répondants des catégories précédentes, ceux de la 
présente catégorie sont plus nombreux à être membres de la Société de la SP et à avoir versé un don à 
l’organisme au cours de l’année précédente. Ils sont également plus susceptibles d’avoir fait du 
bénévolat dans des domaines autres que le financement, d’avoir été impliqués dans des événements de 
collecte de fonds de la Société de la SP et d’avoir participé à la Marche de l’espoir. Ils sont également 
aussi susceptibles que les répondants ayant fait une utilisation maximale des SC d’avoir fait du 
bénévolat dans le cadre d’un événement de collecte de fonds de la Société de la SP. 
 
• Utilisation maximale des SC – Les répondants dans cette catégorie ont participé à l’une ou 
l’autre des activités mentionnées plus haut et ont reçu une aide financière ou de l’aide pour se procurer 
des appareils médicaux (emprunt ou achat) ou des services particuliers (déneigement, par exemple) de 
la part de la Société de la SP.  
 
Tout comme le groupe précédent, celui-ci a une moyenne d’âge plus élevée (53 ans) que les premiers, et 
il compte moins de répondants en emploi : moins du quart travaille toujours, et un autre quart est 
composé de retraités. À 53 %, la proportion de bénéficiaires de PICD et de PILD dans ce groupe est la 
plus élevée de toutes. Ce groupe est composé du plus grand nombre de personnes atteintes de SP et 
d’un des plus grands nombres d’aidants; leur QV est la moins bonne, comparée à celle des autres 
groupes. Ceux qui ont la SP vivent avec cette maladie depuis plus longtemps que les membres des 
autres catégories, et plus de la moitié de l’ensemble du groupe présente une forme progressive de SP. 
Bien que les deux tiers des personnes appartenant à cette catégorie vivent avec des proches, plus du 
quart d’entre elles vivent seules. La moitié du groupe reçoit de l’aide, et la moitié a déclaré qu’elle n’en 
recevait pas assez (soit ils n’en reçoivent pas du tout, soit l’aide apportée ne comble pas tous leurs 
besoins). Comme dans le groupe précédent, les membres de celui-ci sont très engagés dans diverses 
activités de la Société de la SP, p. ex. ils font du bénévolat dans le domaine de la collecte de fonds ou 
d’autres domaines et ils participent à des programmes de services à la clientèle tels des programmes 
d’exercice, des présentations, des ateliers et des groupes de soutien. 
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Figure 8 – Profil démographique des répondants selon leur degré d’utilisation des SC (résultats du 
sondage en ligne) 
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soins? 
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besoin  
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d’aide 
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En résumé 

L’initiative « À l’écoute des personnes touchées par la SP » avait pour but de sonder un grand nombre 
de Canadiens touchés par la SP sur leurs principales priorités et leurs besoins en matière de qualité de 
vie et sur les lacunes et les entraves auxquelles ils font face dans ce domaine. Leurs priorités 
comprennent l’accès à des soins médicaux et la participation à la prise de décisions quant à leur 
traitement et à leurs médicaments. Ils considèrent aussi comme prioritaires le soutien à leur famille, 
l’accès à de l’aide financière et des services favorisant l’autonomie. Trouver de l’information et des 
programmes en lien avec la santé physique, émotionnelle, mentale et spirituelle s’avère aussi essentiel, 
surtout pour les personnes atteintes de SP. De multiples besoins et lacunes relativement aux 
programmes et aux services offerts dans les domaines des soins de santé, de l’aide financière, de 
l’accessibilité, du soutien à l’emploi et du soutien aux aidants ont également été signalés. Il a été 
souligné que le fait d’avoir la SP constitue en soi une entrave à la QV, tout comme les difficultés liées à 
l’adaptation à cette maladie et à la prise en charge de ses symptômes. Ont également été cités parmi les 
lacunes et les entraves : l’insuffisance d’information, le fait de ne pas savoir où la trouver et la difficulté 
d’obtenir de l’aide financière pour relever les défis posés par les incapacités. Malgré tout cela, les 
participants demeurent en général manifestement confiants, optimistes et positifs quant à l’avenir, et 
même si la SP a de graves répercussions sur leur vie, les personnes touchées par la SP se disent capables 
de maintenir, voire d’améliorer, leur qualité de vie. 
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Cadre d’analyse des résultats de l’initiative  
« À l’écoute des personnes touchées par la SP » 

 

Sondage en 
ligne 

  

Les résultats 
de l’enquête et 

du sondage 
sont-ils 

semblables? 

Consultation de 
groupes 

 

 

Les données  
qualitatives et 

les données  
quantitative  

se recoupent-
elles? 

Analyse de la situation 

Quelles correspondances peut-on établir entre les lacunes 
ressorties de l’analyse de la situation et celles qui proviennent 
de l’enquête, du sondage et de la consultation de groupes??   

Priorités, 
besoins et 

lacunes 
en 

matière 
de QV  

Enquête en ligne 



Annexe B : Principes de QV et résultats de l’évaluation 
 

i 
 

Principes de la MSIF Enquête en ligne Sondage en ligne Analyse de la situation Consultation de groupes 
Indépendance et autonomie 
Les personnes atteintes de 
sclérose en plaques (PaSP) sont 
autonomes au sein de leur 
collectivité et participent au 
processus décisionnel quant au 
traitement et à la prise en charge 
de la SP. 

▪La participation à la prise 
de décisions quant au 
traitement arrive au 3

e
 rang 

des priorités pour les PaSP 
et les proches; 
▪aucun groupe de clients ne 
place la participation à la 
vie de la collectivité parmi 
les principales priorités. 

▪Aspect de la QV classé au 
4

e
 rang des principales 

priorités; 
▪63 % des PaSP estiment 
prioritaire la possibilité de 
prendre des décisions quant 
au traitement et à la prise 
en charge de la SP 
(2

e
 priorité en importance 

après l’accès aux soins 
médicaux); 
▪48 % des PaSP estiment 
prioritaire la possibilité de 
participer à la vie de leur 
collectivité;  
▪ces deux priorités sont 
moins importantes pour les 
aidants et les proches; 
▪les PaSP craignent de 
perdre leur autonomie, d’en 
venir à avoir besoin d’aide 
et de devenir un fardeau 
pour leurs proches; 
▪88 % des répondants 
participent à la prise de 
décisions quant à leur 
traitement médical et à 
d’autres aspects de la vie 
avec la SP qui ont des 
répercussions permanentes 
ou fréquentes sur leur vie; 
▪21 % n’ont pas accès à de 
l’information et à des 
conseils sur la SP; 
▪30 % n’ont pas accès à des 
traitements, des 
programmes et des 

▪Les PaSP ne peuvent pas 
toutes participer 
pleinement à la vie de leur 
collectivité pour cause 
d’inaccessibilité, p. ex. 
l’absence de services de 
transport adapté ou 
l’insuffisance d’accessibilité 
de certains édifices;  
▪ces lacunes empêchent les 
PaSP de sortir de chez elles, 
de travailler, de poursuivre 
des études et de faire tout 
ce que font les personnes 
non handicapées; 
▪autre entrave à la pleine 
participation de certaines 
PaSP à la vie de leur 
collectivité : l’insuffisance 
de l’aide financière; 
▪les PaSP n’ont pas toutes 
accès aux traitements, 
programmes et services 
offerts parce qu’elles ne 
peuvent pas en assumer le 
coût ou parce que des 
services ne sont pas offerts 
dans leur région (ce 
problème est 
particulièrement répandu 
dans les régions rurales). 

 

▪Aspect de la QV jugé 
important par les 
participants; 
▪l’une des principales 
entraves dans ce domaine 
réside dans la difficulté 
d’obtenir de l’information 
sur les programmes et 
services qui permettraient 
d’améliorer la QV; elle 
constitue un sujet de 
préoccupation important 
pour tous les groupes 
consultés; 
▪les participants ont 
souvent l’impression de ne 
pas pouvoir trouver 
l’information qu’ils 
recherchent au moment où 
ils en ont besoin; 
▪de nombreux participants 
ne peuvent accéder aux 
traitements, programmes et 
services, faute de moyens 
financiers suffisants ou 
parce que ces ressources ne 
sont pas offertes dans leur 
région (lacune fréquente en 
milieu rural); 
▪certaines PaSP, en 
particulier celles qui 
présentent une forme 
progressive de SP, ne 
peuvent participer à la vie 
de leur collectivité, en 
raison des limites du 
transport adapté ou de 
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Principes de la MSIF Enquête en ligne Sondage en ligne Analyse de la situation Consultation de groupes 
services, même s’ils ont les 
moyens financiers de s’en 
offrir; 
▪33 % ne peuvent être aussi 
actifs qu’ils le voudraient au 
sein de leur collectivité; 
48 % des aidants ne le 
peuvent pas non plus;  
▪38 % n’ont pas accès aux 
appareils, accessoires et 
technologies qui les 
aideraient à conserver leur 
autonomie, même s’ils ont 
les moyens de se les 
procurer. 

l’inexistence d’un tel service 
dans leur région ou de 
l’inaccessibilité des édifices. 

Soins médicaux 
Les personnes atteintes de 
sclérose en plaques ont accès à 
des soins médicaux et à des 
traitements adaptés à leurs 
besoins. 

▪ Aspect le plus important 
de la QV pour les PaSP et les 
proches. 
▪76 % des PaSP ont consulté 
un neurologue au cours des 
douze mois précédents; 
▪62 % des PaSP ont consulté 
un médecin généraliste 
(MG) au sujet de la SP au 
cours des douze mois 
précédents;  
▪45 % des aidants ont 
consulté un MG pour 
obtenir de l’aide en lien 
avec leur rôle d’aidant. 

▪ Aspect le plus important 
de la QV pour les PaSP; le 
3

e
 pour les aidants; 

▪68 % des répondants 
estiment que l’accès aux 
soins médicaux est une 
priorité en matière de QV; 
▪87 % des PaSP ont consulté 
un neurologue au cours des 
douze mois précédents; 
▪76 % ont consulté un MG 
au sujet de la SP;  
▪de 20 % à 30 % ont 
consulté d’autres 
professionnels de la santé 
(PS) : ergothérapeute (ET), 
physiothérapeute (PT), 
massothérapeute (MT), 
chiropraticien, infirmier 
ophtalmologiste; 
▪22 % n’ont pas obtenu 
l’aide dont ils avaient 

▪Les programmes et les 
services dispensés aux 
Canadiens atteints de SP 
par les cliniques de SP et les 
PS en dehors des cliniques 
ne sont pas toujours les 
mêmes; les services varient 
grandement d’une région à 
l’autre;  
▪de nombreuses ressources 
essentielles (spécialistes, 
IRM, PT, ET, soutien 
psychosocial et traitements 
complémentaires) ne sont 
pas offertes dans les régions 
rurales;   
▪la couverture des MMESP 
et des médicaments 
d’ordonnance pour traiter 
les symptômes de SP diffère 
d’une région à l’autre du 
pays, ce qui entraîne des 

▪ L’insuffisance des 
programmes de 
réadaptation et des services 
de physiothérapeutes 
expérimentés en SP pose un 
problème; 
▪certains participants ont de 
la difficulté à avoir accès 
aux MMESP ou à d’autres 
médicaments et 
traitements; 
▪la qualité des soins 
dispensés dans certaines 
cliniques est préoccupante : 
temps d’attente excessif 
pour passer des examens et 
voir un médecin, 
interactions inefficaces avec 
le personnel médical, etc.; 
▪les participants croient 
qu’il leur faut prendre les 
choses en main, 
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besoin de la part des PS, au 
moment du diagnostic; 
▪27 % n’ont pas accès aux 
médicaments modificateurs 
de l'évolution de la SP 
(MMESP), aux médicaments 
pour la prise en charge des 
symptômes et aux 
programmes de 
réadaptation (18 % des cas 
de SP cyclique et 41 % des 
cas de SP progressive); 
▪31 % ont l’impression que 
leurs soignants ne se 
préoccupent pas de leur 
bien-être; 
▪63 % ont été adressés à la 
SCSP au moment du 
diagnostic; 
▪39 % déclarent que leur 
MG ne connaît pas bien la 
SP. 

inégalités dans l’accès à ces 
traitements et dans le 
montant du 
remboursement de leur 
coût; 
▪des délais sont à prévoir 
avant que les régimes 
d’assurance maladie 
provinciaux ne couvrent les 
nouveaux médicaments 
homologués par Santé 
Canada. 
 

revendiquer les services de 
soins de santé dont ils ont 
besoin pour les obtenir au 
moment opportun; 
▪la difficulté de s’y 
retrouver dans les 
méandres du système de 
santé a été soulevée. 

Soins continus (soins à long terme 
ou prise en charge sociale) 
Les personnes atteintes de 

sclérose en plaques ont accès à un 

large éventail de services 

médicaux adaptés à leur âge, qui 

leur permettent d’être aussi 

indépendantes que possible. 

▪Les services favorisant 
l’autonomie (le maintien à 
domicile) sont classés au 
5

e
 rang des priorités par les 

PaSP, mais au 3
e
 rang par 

les aidants et les proches; 
▪l’aide à la maison est le 
besoin le plus « urgent » 
pour les aidants;  
▪l’obtention de plus de 
soutien ou d’aide à la 
maison arrive au second 
rang des éléments qui 
permettraient d’améliorer 
la QV des aidants; 

▪Cet aspect de la QV est 
jugé prioritaire par 46 % des 
répondants; 
▪priorité la plus importante 
pour les aidants (74 %); 
▪83 % ont l’impression de 
recevoir le soutien dont ils 
ont besoin pour demeurer 
chez eux le plus longtemps 
possible; 
▪56 % estiment que les 
personnes rémunérées pour 
prendre soin d’elles 
connaissent bien la SP; 
▪34 % des personnes 

▪Les services de soins à 
domicile varient d’une 
province à l’autre et d’une 
région à l’autre du Canada, 
de sorte que certaines PaSP 
ont accès aux services dont 
elles ont besoin et d’autres 
pas, même si elles habitent 
la même province; 
▪les services de soins à 
domicile ont tendance  
à être centrés sur la 
prestation de soins de 
courte durée, suivant une 
hospitalisation; les 

▪Les participants sont 
préoccupés par 
l’insuffisance des services 
de soins à domicile; 
▪plaintes quant à la 
longueur du temps 
d’attente pour l’évaluation 
de leur admissibilité à ces 
services; 
▪les participants déplorent 
l’indisponibilité des services 
dont ils auraient besoin, 
surtout pour l’aide à la 
maison;  
▪la faible qualité des 
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▪l’insuffisance de l’aide 
gouvernementale compte 
parmi les trois principales 
entraves à la satisfaction 
des besoins urgents. 

auxquelles cette question 
s’appliquait ont déclaré que 
d’autres personnes de leur 
âge résidaient dans le 
centre de soins de longue 
durée (CSLD) où elles 
vivaient

2
; 

▪22 % des PaSP reçoivent 
des soins à domicile, 
dispensés par une personne 
rémunérée ou non; 
▪21 % des répondants qui 
reçoivent des soins à 
domicile estiment qu’ils 
auraient besoin de plus 
d’aide; 
▪10 % des répondants qui 
ne reçoivent pas de soins à 
domicile déclarent qu’ils 
n’ont pas besoin d’une telle 
aide. 

personnes atteintes d’une 
maladie chronique ont donc 
rarement accès aux soins à 
domicile dont elles ont 
besoin; 
▪l’aide à la maison est très 
limitée ou indisponible; les 
utilisateurs doivent assumer 
le coût de ces services dans 
certaines régions; les listes 
d’attente sont souvent 
longues; 
▪pour une faible proportion 
de PaSP, l’insuffisance des 
services d’hébergement et 
de soins associée à un faible 
revenu force des jeunes à 
aller vivre dans des centres 
de soins; 
▪la pénurie de centres 
adaptés à l’âge entraîne 
souvent de la dépression, 
de l’anxiété et, à long 
terme, des troubles 
cognitifs chez les jeunes 
résidents; 
▪les CSLD ne sont 
généralement pas indiqués 
pour de jeunes adultes 
actifs, qui travaillent, font 
du bénévolat ou ont une vie 
sociale et des loisirs; 
▪les possibilités de 
participer à des activités 
adaptées à leurs besoins 

services a été soulevée; elle 
serait causée entre autres 
par les coupures dans le 
personnel de soins, les 
changements fréquents de 
personnel, ainsi que par le 
manque de formation et les 
défections du personnel;  
▪plaintes quant à la 
variabilité des services 
d’une province à l’autre et 
d’une région à l’autre; une 
personne d’une certaine 
région peut recevoir les 
services dont elle a besoin, 
alors qu’un résident de la 
même province n’y a pas 
accès;  
▪la pénurie de centres de 
soins adaptés à l’âge est 
jugée problématique par 
ceux qui s’inquiètent pour 
leur avenir et par ceux qui 
ont des amis qui résident 
dans de tels centres et qui 
sont malheureux. 

                                                           
2
 Cette question ne s’appliquait qu’à un petit nombre (84) de répondants. Les résultats doivent donc être interprétés avec prudence. 
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sont limitées.  

Information sur la santé et 
prévention de la maladie 
Les personnes atteintes de 
sclérose en plaques ont accès à 
l’information et aux services dont 
elles ont besoin pour rester en 
bonne santé et mener une vie 
saine. 

▪L’information et les 
services favorisant la santé 
physique, émotionnelle, 
mentale et spirituelle sont 
une priorité pour près du 
tiers des PaSP et pour le 
quart de l’ensemble des 
membres de la famille, des 
amis et des aidants; 
▪cet aspect est 
particulièrement important 
pour les femmes atteintes 
de SP;  
▪5 % des PaSP affirment 
qu’il est urgent de faire de 
l’exercice et de bien 
s’alimenter. 

▪ Cet aspect de la QV est 
jugé prioritaire par 50 % des 
répondants;  
▪priorité classée 3

e
 en 

importance; s’avère plus 
importante pour les PaSP; 
▪80 % déclarent que leurs 
professionnels de la santé 
(PS) leur offrent 
régulièrement des soins et 
des services médicaux de 
routine, comme le vaccin 
contre la grippe et le test 
Pap, entre autres; 
▪31 % n’ont pas accès à de 
l’information et à des 
conseils sur l’exercice, la 
nutrition et la gestion du 
stress. 

▪Les gouvernements ne font 
pas preuve d’assez de 
leadership en ce qui a trait 
aux programmes de 
promotion de la santé pour 
les PaSP; 
▪la prestation de services 
est laissée aux organismes 
communautaires. 
 

▪L’exercice est jugé 
extrêmement important 
pour ralentir la progression 
de la SP et maintenir une 
bonne santé mentale; 
▪des préoccupations ont été 
exprimées quant à 
l’indisponibilité de centres 
de conditionnement 
physique offrant des 
programmes abordables et 
de grande qualité, 
répondant aux besoins des 
PaSP; 
▪des préoccupations ont été 
exprimées quant au 
manque d’accès à 
l’information sur des 
programmes favorisant la 
QV; il a été mentionné qu’il 
est difficile de s’y retrouver 
dans toute l’information 
diffusée sur de tels 
programmes/services. 

Aide aux membres de la famille 
Les membres de la famille et les 
aidants d’une personne atteinte de 
sclérose en plaques reçoivent de 
l’information et du soutien pour 
atténuer les effets de cette 
maladie.  

▪Le soutien à la famille et 
aux aidants se classe au 
4

e
 rang des priorités les plus 

importantes; 
▪cet aspect de la QV arrive 
au 2

e
 rang des priorités les 

plus importantes des 
aidants (49 % l’ont jugée 
importante); 
▪les aidants ont un urgent 
besoin d’aide à la maison et 
ils affirment qu’ils ne 

▪Cet aspect est classé 2
e
 en 

importance pour la QV pour 
l’ensemble des répondants;  
▪priorité la plus importante 
pour les aidants, la famille 
et les amis; 
▪2

e
 au classement des PaSP; 

▪l’une des plus grandes 
préoccupations des PaSP et 
des aidants est l’impact 
potentiel de la SP sur la 
santé et la QV des aidants; 

▪Absence de structure de 
soutien nationale ou 
provinciale pour les aidants; 
▪le gouvernement fédéral 
devra faire preuve de 
leadership dans la mise en 
œuvre de solutions aux 
nombreuses difficultés des 
aidants; 
▪certains aidants sont forcés 
de quitter leur emploi pour 
prendre soin de leur proche 

▪L’insuffisance de bons 
services de répit s’avère un 
problème pour les 
participants de tout le pays; 
▪ces services sont rarement 
offerts pour la nuit ou au 
quotidien; 
▪ce problème a été soulevé 
par les aidants et les PaSP; 
▪les PaSP se demandent si 
leur aidant pourra tenir le 
coup; 
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peuvent pas tout faire 
seuls; 
▪l’insuffisance de l’aide 
gouvernementale est 
considérée comme une 
entrave par 45 % des 
aidants; 
▪les PaSP préfèrent se faire 
aider par des proches plutôt 
que par des aidants 
rémunérés, mais 24 % des 
proches aidants ont eu 
recours aux services de 
préposés rémunérés au 
cours de l’année 
précédente; 
▪seulement 2 % des PaSP et 
10 % des aidants estiment 
que les services de répit 
sont une source d’aide 
efficace. 

▪55 % des aidants ne 
peuvent trouver l’aide dont 
ils ont besoin à titre 
d’aidant ou de membre de 
la famille d’une personne 
atteinte de SP; 
▪58 % déclarent avoir 
quelqu’un à qui parler 
lorsqu’ils se sentent 
fatigués ou qu’ils éprouvent 
des sentiments négatifs; 
▪26 % de ceux qui ont des 
enfants (< 18 ans) 
rapportent que ces derniers 
assument des 
responsabilités d’aidant; 
▪77 % n’ont pas accès à des 
services de répit; 
▪21 % ont accès à des 
services et des évaluations 
de professionnels pour 
atténuer le stress physique 
et émotionnel lié au rôle 
d’aidant. 

atteint de SP; ils perdent 
ainsi leur revenu et ne 
peuvent plus cotiser au 
Régime de pensions du 
Canada (RPC); 
▪les employeurs ne sont pas 
tenus de maintenir les 
avantages sociaux des 
aidants en congé pour 
raisons familiales; 
▪le crédit d’impôt pour 
aidants est une mesure 
positive, mais n’étant pas 
remboursable, il n’est pas 
accessible aux familles à 
faible revenu; 
▪très peu de provinces 
offrent un soutien direct 
aux aidants; 
▪la recherche d’information 
sur les services 
communautaires peut 
s’avérer difficile, et le coût 
de nombreux programmes 
n’est pas à la portée de 
tous; 
▪les services de répit qui 
permettent aux aidants de 
prendre des pauses sont 
insuffisants dans tout le 
pays.  

▪les aidants ont discuté de 
leurs difficultés et des effets 
négatifs du rôle d’aidant, 
mais ne semblaient pas 
vouloir se joindre à des 
groupes de soutien. 

 

Transport 
Les personnes atteintes de 
sclérose en plaques ont accès à 
leur collectivité grâce aux services 
de transport adapté et aux 
dispositifs d’aide à la conduite de 

▪Le transport adapté est 
une priorité pour 15 % des 
répondants; 
▪cette priorité est plus 
importante pour les aidants 
et les hommes atteints de 

▪Le transport est jugé 
comme une priorité en 
matière de QV par 28 % des 
répondants; 
▪40 % des personnes 
concernées bénéficient des 

▪Le gouvernement fédéral 
réglemente le réseau 
national de transport 
(aérien, ferroviaire et 
maritime) et assure 
l’accessibilité des moyens 

▪Les difficultés liées au 
transport posent un sérieux 
problème à de nombreux 
participants; 
▪les difficultés liées au 
transport en commun 
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leur véhicule personnel. SP (1 sur 5 considère le 

transport adapté comme 
une priorité); 
▪la modification des 
véhicules ou l’accès à des 
services de transport 
adapté est cité comme un 
besoin urgent par 3 % des 
PaSP et 5 % des aidants; 
▪l’inaccessibilité est une 
entrave à la QV pour 14 % 
de l’ensemble des PaSP, des 
familles et des amis et 20 % 
des aidants. 

services de transport leur 
permettant d’aller où elles 
doivent se rendre; 
▪27 % des personnes 
concernées déclarent que 
leur véhicule a été adapté 
pour leur permettre de 
continuer à le conduire. 
 

de transport aux Canadiens 
handicapés; 
▪des difficultés liées aux 
services de transport 
adapté municipaux ont été 
relevées dans tout le pays; 
▪les véhicules de transport 
en commun ne sont pas 
tous accessibles aux 
personnes en fauteuil 
roulant ou utilisant un 
quadriporteur; 
▪ la commodité et 
l’accessibilité du service de 
porte à porte du transport 
adapté varient grandement 
d’une région à l’autre du 
Canada; 
▪les réservations doivent 
parfois être faites plusieurs 
jours ou semaines d’avance; 
les services sont restreints 
et peuvent être réservés 
aux gens qui vont consulter 
un médecin, privant ainsi de 
service ceux qui voudraient, 
par exemple, se rendre à 
leur travail ou à des rendez-
vous autres que médicaux; 
le processus de demande 
de service peut prendre 
beaucoup de temps et 
s’avérer laborieux; 
▪les services sont souvent 
inexistants en milieu rural;  
▪les déplacements 
interrégionaux sont 

comprennent l’insuffisance 
de véhicules accessibles; les 
difficultés liées au transport 
adapté comprennent 
l’obligation de réserver 
d’avance, le peu de fiabilité 
du service, la disponibilité 
limitée du service et les 
difficultés liées aux 
connexions interrégionales 
lorsque plusieurs 
transporteurs sont 
impliqués; 
▪l’absence de service de 
transport adapté empêche 
certaines PaSP de participer 
à la vie de leur collectivité. 
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difficiles; les 
interconnexions entre les 
services locaux se font 
rarement sans encombre; le 
processus de demande de 
service et les exigences 
prévues par les systèmes 
varient souvent d’une 
municipalité à l’autre. 

Emploi et activités bénévoles 
Des systèmes d’aide et des 
services de soutien permettent 
aux personnes atteintes de 
sclérose en plaques de continuer à 
travailler aussi longtemps qu’elles 
le peuvent et qu’elles le 
souhaitent. 

▪Le soutien à l’emploi n’est 
pas très prioritaire pour les 
répondants; seulement 
12 % des PaSP, 2 % des 
aidants et 10 % des proches 
le considèrent comme une 
priorité; 
▪les PaSP des milieux 
urbains ont eu davantage 
tendance à déclarer que cet 
aspect avait été une priorité 
au cours des douze derniers 
mois (13 %, comparé à 5 % 
en milieu rural); 
▪seuls 2 % des aidants et 
7 % des PaSP ont eu recours 
à des programmes de 
soutien à l’emploi.  

▪Jugé comme une priorité 
en matière de QV par 20 % 
des répondants; 
▪55 % des personnes 
concernées sont à la 
retraite et se disent très 
satisfaits de leurs activités 
bénévoles, de leurs loisirs et 
de leur vie familiale; 
▪ceux qui sont très satisfaits 
de leurs activités bénévoles, 
de leurs loisirs et de leur vie 
familiale ont davantage 
tendance à déclarer qu’ils 
ont une bonne QV; 
▪54 % des PaSP concernées 
bénéficient 
d’accommodements de leur 
lieu de travail qui leur 
permettent de continuer de 
travailler; 
▪42 % des aidants et des 
proches affirment que leur 
employeur leur permet de 
s’absenter, au besoin, pour 
prendre soin de leur proche 
atteint de SP. 

▪De nombreuses PaSP 
quittent leur emploi à cause 
de l’importance de leurs 
symptômes de SP;  
▪les mesures 
d’accommodement du lieu 
de travail varient 
grandement d’un 
employeur à l’autre au 
Canada;  
▪des mesures semblent 
prises pour assurer un accès 
équitable aux 
accommodements du lieu 
de travail; 
▪des programmes de 
réadaptation 
professionnelle sont offerts 
aux Canadiens handicapés; 
▪dans ces programmes, 
l’accent est mis sur le 
perfectionnement 
professionnel et le retour 
sur le marché du travail, ce 
qui n’est pas le principal 
objectif des PaSP; 
▪la plupart des programmes 
sont liés au programme de 

▪Certains employeurs se 
montrent très 
compréhensifs quant à la 
demande 
d’accommodements, alors 
que d’autres la refusent 
d’emblée; 
▪le besoin de conseils sur la 
façon et le moment de 
divulguer le diagnostic de 
SP à son employeur semble 
répandu;  
▪des conseils sur le genre 
d’emploi à chercher et les 
accommodements à 
demander s’avèrent 
précieux pour les PaSP. 
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prestations d’invalidité du 
RPC et aux programmes 
provinciaux de 
remplacement du revenu, 
de sorte que bon nombre 
de PaSP n’y sont pas 
admissibles. 

!ƭƭƻŎŀǘƛƻƴǎ ŘΩƛƴǾŀƭƛŘƛǘŞ Ŝǘ ŀƛŘŜ 
financière 
Des prestations d’invalidité et des 
services sont offerts aux personnes 
atteintes de sclérose en plaques 
qui en ont besoin. Ces ressources 
assurent un niveau de vie 
acceptable et sont suffisamment 
souples pour être adaptées à la 
variabilité de l’évolution typique 
de la SP. 

▪L’aide financière est très 
importante pour tous les 
répondants; 
▪l’amélioration de la 
situation financière, l’aide 
financière ou 
l’accroissement du revenu 
sont de la plus haute 
importance pour la QV pour 
tous les groupes; 
▪classée au 2

e
 rang des 

principales priorités pour 
tous; 
▪priorité plus importante 
pour les aidants : 54 % 
considèrent comme une 
priorité pour la QV l’aide 
financière pour répondre 
aux besoins liés à l’invalidité 
(comparativement au tiers 
des PaSP); 
▪la suppression des 
difficultés financières ou 
l’accroissement du revenu 
figurent parmi les cinq 
besoins les plus urgents; 
▪besoin urgent classé au 
2

e
 rang par les aidants. 

▪Ces ressources sont 
considérées comme une 
priorité en matière de QV 
pour 35 % des répondants; 
▪44 % des aidants les 
considèrent comme une 
priorité; 
▪51 % des personnes 
concernées déclarent que 
leurs prestations d’invalidité 
leur permettent de 
conserver un niveau de vie 
acceptable; 
▪42 % des personnes 
concernées déclarent 
qu’elles ont de la difficulté à 
trouver de l’aide financière 
pour répondre à leurs 
besoins liés à la SP; 
▪30 % des PaSP ont compté 
sur une aide financière de 
l’extérieur pour répondre à 
leurs besoins liés à la SP au 
cours de l’année 
précédente; 
▪parmi les PaSP, celles qui 
présentent une forme 
progressive sont plus 
nombreuses que les autres 
à avoir bénéficié de 

▪Le soutien du revenu 
préoccupe beaucoup les 
PaSP; 
▪le maintien de l’emploi, la 
sécurité financière et la 
prise en charge du coût 
élevé de la SP posent des 
défis; 
▪les programmes de 
sécurité du revenu actuels 
ne tiennent pas compte de 
la nécessité d’aménager un 
horaire de travail flexible et 
de prévoir des mesures de 
soutien du revenu pour les 
personnes atteintes d’une 
maladie épisodique, et ils 
n’y répondent pas; 
▪les critères d’admissibilité 
à ces programmes sont 
souvent difficiles à satisfaire 
pour les PaSP, en raison de 
la nature épisodique de la 
SP; 
▪le travail à temps partiel 
n’est pas encouragé; 
▪ le taux de prestation 
prévu est insuffisant;  
▪les crédits d’impôt étant 
presque entièrement non 

▪Une situation financière 
adéquate est jugée très 
importante pour maintenir 
une bonne QV; 
▪la difficulté de se rendre 
admissible aux PILD et aux 
PI du RPC est considérée 
comme un problème 
majeur; 
▪les montants alloués par 
les programmes de 
remplacement du revenu 
sont insuffisants pour 
maintenir une bonne QV; il 
faut prévoir un supplément; 
▪l’aide financière accordée 
par la Société de la SP est 
considérée comme 
précieuse par de nombreux 
participants; 
▪la difficulté de déterminer 
les crédits d’impôt auxquels 
les PaSP sont admissibles a 
été soulignée; 
▪des plaintes ont été 
formulées quant aux 
programmes 
gouvernementaux de 
soutien aux personnes 
handicapées, y compris les 
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programmes de soutien du 
revenu du gouvernement 
fédéral. 
 

remboursables, ils ne 
profitent pas à ceux qui en 
ont le plus besoin, et ici 
encore, on ne reconnaît pas 
la nature épisodique de la 
SP, de sorte qu’un grand 
nombre de PaSP n’y sont 
pas admissibles; 
▪l’aide financière pour 
l’acquisition de fournitures 
et d’appareils médicaux est 
limitée, elle varie d’une 
province  
à l’autre et elle répond 
rarement aux besoins des 
PaSP; 
▪des subventions pour 
l’adaptation du domicile et 
du véhicule sont offertes, 
mais elles sont limitées, les 
listes d’attente sont longues 
et le montant est 
généralement insuffisant.   

régimes enregistrés 
d'épargne-invalidité (REEI), 
qui n’offrent pas une aide 
financière suffisante. 

Éducation 
La sclérose en plaques n’empêche 
pas la poursuite des études ou de 
la carrière de la personne touchée 
par cette maladie ou des membres 
de sa famille. 

▪Cet aspect de la QV a été 
jugé comme le moins 
prioritaire par les 
répondants. 

▪Cet aspect de la QV n’est 
pas une priorité pour de 
nombreux répondants 
(11 %); 
▪53 % des répondants 
concernés ont indiqué qu’ils 
pouvaient poursuivre leurs 
études grâce aux 
accommodements dont ils 
bénéficient; ce sous-groupe 
étant peu nombreux, les 
résultats doivent être 
interprétés avec prudence. 

▪Des accommodements 
sont offerts dans les écoles 
publiques; en général les 
parents doivent faire eux-
mêmes les démarches 
auprès de l’école; 
▪les étudiants handicapés 
de niveau postsecondaire 
font face à toutes sortes 
d’embûches telles que 
l’inaccessibilité des salles de 
cours et des résidences; 
▪bon nombre 
d’établissements 

▪Aucun problème n’a été 
signalé. 
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postsecondaires offrent des 
programmes d’aide aux 
étudiants handicapés; 
▪ces programmes varient 
grandement d’un 
établissement à l’autre, tout 
comme l’accès aux  
accommodements. 

Logement et accessibilité aux 
bâtiments publics 
L’accessibilité des édifices publics 
et la mise à disposition de maisons 
et d’appartements facilement 
accessibles sont essentielles à 
l’autonomie des personnes 
atteintes de sclérose en plaques. 

▪L’accessibilité des édifices 
est considérée comme une 
priorité en matière de QV 
par 20 % des répondants; 
▪cet aspect est important 
surtout pour les hommes 
atteints de SP – 31 % le 
considèrent comme une 
priorité en matière de QV. 

▪Cet aspect n’est 
généralement pas une 
grande priorité en matière 
de QV; 
▪36 % des PaSP et 54 % des 
aidants le considèrent 
comme une priorité en 
matière de QV;  
▪25 % rapportent que les 
édifices de leur collectivité 
(p. ex. ceux du 
gouvernement, les 
hôpitaux, les cliniques et les 
écoles) ne sont pas 
accessibles; 
▪38 % des personnes 
atteintes de SP concernées 
déclarent que leur domicile 
n’a pas été adapté à leurs 
besoins. 
 

▪Les codes du bâtiment 
prévoient des normes 
d’accessibilité minimales 
pour les édifices; 
▪ces normes ne s‘appliquent 
qu’à la construction de 
nouveaux édifices et aux 
travaux majeurs de 
rénovation; 
▪les codes étant très 
imprécis, de nombreux 
détails n’y apparaissent pas, 
p. ex. la hauteur des éviers 
et des distributeurs 
d’essuie-mains en papier et 
de savon; 
▪l’application des normes 
n’est assurée que dans le 
cadre du processus de 
demande de permis, qui 
présente certaines lacunes : 
insuffisance de personnel, 
longs délais dans 
l’obtention des permis et 
l’inspection des lieux; 
▪les conditions 
météorologiques 
compliquent l’accès aux 
édifices, p. ex. la présence 

▪L’accessibilité des édifices 
et des espaces publics pose 
un problème à certains;  
▪peu d’édifices sont 
vraiment accessibles; la 
plupart des codes du 
bâtiment ne fournissent 
que de l’information de 
base, et la conception des 
espaces ne permet pas une 
utilisation respectueuse et 
facile des installations;  
▪de petites lacunes ont un 
impact important sur le 
degré d’accessibilité des 
lieux : chariots d’épicerie 
rangés trop loin de l’entrée, 
voies d’accès inégales, 
distributeurs de savon et 
d’essuie-mains en papier 
placés trop haut dans les 
toilettes publiques, etc. 
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de glace et l’accumulation 
de neige dans les entrées. 

 

Abbreviations 
 
CSLD Centre de soins de longue durée 
ET Ergothérapeute 
IRM Imagerie par résonance magnétique 
MG Médecin généraliste 
MMESP Médicament modificateur de l’évolution de la SP 
MSIF Fédération internationale de la sclérose en plaques 
MT Massothérapeute 
PaSP Personne atteinte de SP 
PI Prestations d’invalidité 
PILD Prestations d’invalidité de longue durée 
PS Professionnel de la santé 
PT Physiothérapeute 
QV Qualité de vie 
REEI Régime enregistré d’épargne-invalidité 
RPC Régime de pensions du Canada 
SCSP Société canadienne de la sclérose en plaques 
SP     Sclérose en plaques 


