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Résumeé

Contexte

A I'automne 2024, la Direction de santé publique de I'Estrie (DSPublique) a recu un signalement citoyen concernant
un nombre jugé inhabituel de cas de sclérose latérale amyotrophique (SLA) observés dans la région de Windsor,
au sein de la municipalité régionale de comté (MRC) du Val-Saint-Frangois (VSF). Cette préoccupation était appuyée
par des observations rapportées par une neurologue ayant exercé aupres de personnes atteintes de SLA. La SLA
étant une maladie neurologique rare, grave et généralement fatale, le signalement satisfaisait plusieurs criteres
justifiant une démarche structurée d’'évaluation d'agrégat. Une enquéte de santé publique a été amorcée selon le
cadre méthodologique proposé par Santé publique France pour I'évaluation des agrégats spatio-temporels de
maladies non infectieuses.

Objectifs

L'investigation visait a :
1. Décrire la fréquence et la distribution des cas de SLA dans le VSF.
2. Evaluer I'existence d'un exces de risque par rapport & différentes populations de référence.

3. Documenter I'exposition des cas a des facteurs de risque potentiels, notamment environnementaux.

Meéthodes

Une approche mixte a été utilisée, combinant analyses quantitatives, consultation d'experts et dialogue soutenu
avec la population. Les cas ont été recherchés a partir de multiples sources administratives et communautaires
puis validés individuellement. Plusieurs méthodes complémentaires ont été utilisées pour estimer |'existence ou
non d'un exces de cas. On a fait passer un questionnaire environnemental standardisé aupres de 27 cas confirmés
ou de leurs proches.

Résultats

Trente cas confirmés de SLA ou de sclérose latérale primaire (SLP) ayant résidé ou séjourné de facon significative
dans le VSF avant le diagnostic ont été identifiés entre 2006 et 2025. Les analyses convergent vers |'absence d'un
excés clair de cas. Les comparaisons avec le reste de I'Estrie, le Québec, d'autres provinces canadiennes ou plus
largement dans le monde (basé sur les estimations de la littérature scientifique) n'ont pas démontré de surplus
important d'incidence. Les analyses réalisées par I'Institut national de santé publique du Québec (INSPQ) a partir
du Systeme intégré de surveillance des maladies chroniques du Québec (SISMACQ) indiquent des indices
comparatifs d'incidence et de mortalité (SIR et SMR) systématiquement pres de 1. Par ailleurs, les résultats du
guestionnaire environnemental n‘ont pas permis d'identifier une exposition dominante commune a I'ensemble des
cas.



Conclusion

Les résultats ne soutiennent pas I'existence d'un agrégat de SLA suffisamment documenté pour justifier une étude
épidémiologique approfondie. Une vigie rehaussée des nouveaux cas a néanmoins été recommandée pendant
deux ans. Les données recueillies soulignent également limportance du dialogue avec les communautés
concernées et la nécessité de poursuivre les efforts de recherche sur les facteurs environnementaux associés a la
SLA.
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Introduction

Contexte et chronologie des événements

L'évaluation des agrégats’ de maladies constitue un mandat récurrent des autorités de santé publique. Ces
situations surviennent lorsqu’une population percoit un regroupement inhabituel de cas dans un territoire ou
lorsqu'un professionnel signale lui-méme une fréquence jugée anormale. Comme la plupart des maladies
chroniques présentent une distribution aléatoire dans I'espace et le temps, plusieurs agrégats apparents s'averent,
apres investigation, compatibles avec la variabilité attendue. Néanmoins, ces situations nécessitent une réponse
rigoureuse afin de répondre aux préoccupations de la population et d'identifier, lorsque cela est possible, des
facteurs de risque modifiables.

En novembre 2024, la Direction de santé publique de I'Estrie (DSPublique) recoit un signalement provenant d'une
citoyenne préoccupée par plusieurs cas de sclérose latérale amyotrophique (SLA) observés dans le secteur de
Windsor, situé dans la municipalité régionale de comté (MRC) du Val-Saint-Francois (VSF) en Estrie. Une
neurologue de Montréal aurait également exprimé des inquiétudes concernant une possible concentration
inhabituelle de cas dans cette région.

A la suite d'une évaluation préliminaire, il a été jugé que la situation justifiait la réalisation d'une enquéte de santé
publique plus étoffée, compte tenu de la rareté de la maladie, du nombre de cas signalés et de I'existence
d’hypothéses environnementales soulevées par des citoyens?.

Entre novembre 2024 et octobre 2025, une investigation d’'agrégat en bonne et due forme est réalisée. Celle-ci
comprend la constitution d'une équipe d'experts multidisciplinaires, la recherche et la validation des cas, la
réalisation d'analyses épidémiologiques, I'examen des facteurs environnementaux et la tenue de consultations
avec la population. Plusieurs mécanismes sont mis en place pour favoriser des échanges riches et constructifs entre
la Santé publique, d'une part, et les divers acteurs concernés (les cas et leurs proches, les membres de la
communauté, les partenaires et les experts), d'autre part.

Apres la présentation publique des conclusions de I'enquéte en octobre 2025, une vigie rehaussée est instaurée
pour une période de deux ans. La DSPublique s’engage également a évaluer les possibles risques a la santé pour
la population locale liés aux activités industrielles a Windsor.

La sclérose latérale amyotrophique en bref

La SLA est une maladie neurodégénérative progressive caractérisée par la dégénérescence des motoneurones
supérieurs et inférieurs. Elle entraine une faiblesse musculaire et une paralysie progressive, menant a une perte
d'autonomie importante. L'espérance de vie n'est que deux a cing ans apres le diagnostic chez la majorité des cas,
avec un déces souvent lié a une insuffisance respiratoire (Masrori et Van Damme, 2020). Actuellement, il n'existe

T « Regroupement inhabituel, réel ou pergu, d'événements de santé dans le temps et dans I'espace. » (Desenclos et al., 2023)

2 |l est justifié de procéder a une analyse plus approfondie en présence des critéres suivants : nombre élevé de cas d'une maladie spécifique,
nombre de cas signalés compatible avec un excés de cas, existence d'éventuelle(s) exposition(s) avec plausibilité d'une relation entre
I'exposition et la maladie, une ou plusieurs exposition(s) a risque suspectée(s), caractéristiques de la maladie (ex. maladie spécifique rare).
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aucun traitement curatif. Les thérapies disponibles visent a ralentir la progression et a améliorer la qualité de vie.
La maladie est plus fréquente entre 40 et 70 ans et touche 1,5 homme pour 1 femme. La plupart des cas sont
sporadiques® (85 % a 90 %), tandis qu'une minorité posséde une composante familiale ou génétique (Feldman et
al,, 2022).

Il s'agit d'une maladie assez rare, avec un taux d‘incidence annuel estimé a 2 par 100 000 selon plusieurs écrits
(Maragakis et Galvez Jimenez, 2026; Mehta et al., 2022; Orphanet, 2026; SLA Canada, 2026). Une méta-analyse
récente appuie également cette estimation (Wolfson et al,, 2023). Cette méta-analyse s'appuie sur 89 estimations
obtenues de plusieurs études menées de 2010 a 2021, dont 18 en contexte nord-américain. Il y est estimé que le
taux d'incidence annuel au Canada varierait entre 0,50 et 3,29/100 000 personnes-années selon les études
recensées. Les cas ayant servi a calculer ces taux d'incidence ont été repérés de multiples sources, incluant des
bases administratives, des cliniques externes, des hospitalisations, des sociétés SLA et des registres nationaux.

FIGURE 1. ESTIMES DU TAUX D’ INCIDENCE ANNUEL DE SLA SELON LES CONTINENTS (TIRE DE WOLFSON ET AL., 2023)

Totals (n) are based on the number of estimates provided
by studies and not the number of studies themselves

6 (i.e., some studies reported estimates for multiple
countries in one paper)
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Les facteurs de risque clairement établis demeurent limités. L'age avancé, le sexe masculin et les antécédents
familiaux constituent les principaux facteurs reconnus. De nombreux autres facteurs environnementaux ou
comportementaux ont été étudiés, notamment les métaux lourds (plomb, manganése, etc.), les pesticides, les
cyanobactéries, les polluants atmosphériques et I'exposition professionnelle a certains produits chimiques, mais
les preuves demeurent insuffisantes pour établir un lien causal (Duan et al., 2023; Newell et al., 2022; Saucier et al,,
2023). Plusieurs éléments nuisent a I'identification des facteurs de risque environnementauy, incluant I'absence de
registres de la maladie, les expositions antérieures difficiles a documenter, la période de latence non connue et le
peu de financement accordé a ce type de recherche (ALS Society of Canada, 2026).

En dépit du manque de preuve, plusieurs agrégats de SLA ont été rapportés et ont fait I'objet d'études tentant
d’'en identifier une cause commune. Les plus célébres sont celles survenues dans le Pacifique occidental (ile de
Guam au nord de la Nouvelle-Guinée et péninsule de Kii au Japon). La cause suspectée est I'alimentation riche en
BMAA (B-N-méthylamino-L-alanine) qui est un acide aminé neurotoxique naturellement produit par certaines

3 Maladie qui survient de facon isolée, sans qu'il y ait d'antécédents familiaux ou héréditaires.
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cyanobactéries et algues. Des chercheurs ont recensé 80 agrégats de SLA dans le monde (Longinetti et al.,, 2022).
Selon eux, les niveaux d'évidence sont qualifiés de « faibles a modérés » pour le lien causal entre les facteurs
environnementaux étudiés (notamment le BMAA et les métaux) et la SLA.

FIGURE 2. CARTE DES AGREGATS GEOGRAPHIQUES DE SLA REPERTORIES DANS LE MONDE (TIRE DE LONGINETTI ET AL., 2022)
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A la demande du ministére de la Santé et des Services sociaux (MSSS), I'Institut national de santé publique du
Québec (INSPQ) a récemment publié trois synthéses des connaissances sur les facteurs environnementaux, les
facteurs en milieu de travail et les autres facteurs (alcool, tabagisme, activité physique, alimentation, statut pondéral
et traumatismes) potentiellement associés a la SLA (Arguin et al., 2026; Bouchard et al., 2026; Canitrot et al., 2026).
La synthése sur les facteurs environnementaux se veut une revue des recensions systématiques et des méta-
analyses sur le sujet, et non pas une revue des études originales ayant porté sur le sujet. On y affirme que I'analyse
des preuves actuelles est insuffisante pour conclure a une association entre une exposition environnementale et la
SLA, incluant les expositions au plomb et autres métaux, aux champs électromagnétiques, aux pesticides et au
BMAA. Les constats sont similaires en ce qui concerne les facteurs en milieu de travail (plomb, pesticides, champs
électromagnétiques de trés basse fréquence, solvants, fumée de soudage, etc.), alors que les données recensées
ne permettent pas de conclure sur une quelconque association entre ces expositions professionnelles et la SLA.
Pour ce qui est des autres facteurs examinés, liés aux habitudes de vie, il en ressort que :

e La consommation d'alcool n'est pas associée a la SLA.

e Le tabagisme pourrait étre associé a la SLA, mais le risque estimé est faible (par rapport au risque de
développer d'autres maladies liées au tabagisme).

e L'activité physique, I'alimentation et le statut pondéral ne semblent pas associés a la SLA (résultats non
concluants).

e Les antécédents de traumatismes craniens sont possiblement associés a la SLA, mais le lien de cause a
effet demeure incertain.

La faible qualité de plusieurs revues ainsi que les nombreuses limites et biais des études analysées sont évoqués
comme posant un frein a la capacité a formuler des conclusions dans le cadre de ces revues rapides des
connaissances, ce qui explique que les preuves scientifiques sont la plupart du temps jugées insuffisantes ou
contradictoires (a I'exception du tabagisme).



Objectifs de l'investigation
et méthodes
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1.

Objectifs

Les objectifs spécifiques de cette investigation d'agrégat étaient de :

2.

2.1

Décrire la fréquence et la distribution temporelle, géographique et démographique des cas de SLA dans
le VSF.

Estimer l'incidence de la SLA et évaluer la présence d’un exces de risque.

Documenter les expositions a différents facteurs de risque potentiels chez les cas recensés.

Méthodes

Cadre méthodologique

L'investigation s'appuie sur le cadre proposé par Santé publique France (2023) pour I'évaluation des agrégats de
maladies non infectieuses. Ce cadre repose sur quatre étapes :

1.

2
3.
4

Prise en charge du signalement;
Analyse d'un agrégat suspecté;
Evaluation de la capacité et de la faisabilité d’'une étude épidémiologique spécifique;

Mise en place d'une étude épidémiologique spécifique.

Certains criteres, cités dans ce cadre, doivent étre atteints pour justifier le passage a |'étape suivante, faute de quoi
il est suggéré de mettre un terme a l'investigation.

Ce rapport s'attarde principalement a la description de I'étape 2 du cadre d’investigation proposé par la France,
qui a été intégralement appliquée a la situation de SLA de I'un des territoires de I'Estrie. Plusieurs actions doivent
étre réalisées a I'étape 2 :

Constitution d'une équipe d’investigation élargie;

Interface de dialogue avec les parties prenantes;
Approfondissement de la revue de la littérature;

Définition de la zone et de la période d'étude;

Formulation d'une définition de cas;

Recherche et validation des cas;

Calcul de I'exces de risque;

Recueil de données sur des expositions a des facteurs de risque;

Conclusions.

Au-dela des étapes et de leurs actions sous-jacentes, I'approche francaise repose sur trois piliers fondamentaux,

soit I'investigation épidémiologique, la revue des connaissances scientifiques et I'analyse du contexte social
et le dialogue avec les populations touchées. Fort des expériences du passé, le cadre insiste en effet sur la
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pertinence, a toutes les étapes de I'investigation, de I'évaluation des contextes dans lesquels I'agrégat est signalé.
Le maintien du dialogue transparent et du lien de confiance avec les communautés touchées favorise la
mobilisation de leurs savoirs expérientiels. Leur jumelage aux données scientifiques permet de mieux répondre a
leurs préoccupations et besoins.

Enfin, ce cadre rappelle avec justesse lI'importance de rechercher un équilibre entre la mobilisation raisonnable des
ressources de santé publique dans I'investigation dont la capacité a conclure est d'expérience limitée et I'attente
des populations, difficile a trouver.

2.2 Approche générale

Une approche mixte, considérant autant les informations de nature quantitative que qualitative, a été privilégiée
dans le cadre de cette investigation.

Analyse épidémiologique

Ce volet quantitatif reposait sur I'identification des cas, |'estimation de l'incidence et la comparaison avec différents
taux de référence. Un examen de leur distribution dans le temps et dans I'espace a également été réalisé. Plusieurs
méthodes complémentaires ont été utilisées afin de tenir compte des limites inhérentes aux données disponibles.
Les détails de ces différentes méthodes sont présentés dans la section 2.7.

Consultation d'experts

Un groupe d'expertise-conseil réunissant des compétences en neurologie, épidémiologie, santé publique et
environnement a été constitué. Son mandat était : 1) de développer une compréhension commune de la situation,
2) d'analyser certains aspects spécifiques du dossier d'enquéte et 3) d'apporter un soutien face aux questions plus
complexes. Deux rencontres formelles se sont tenues les 25 juin et 1¢" octobre 2025.

La premiere rencontre a permis de faire un survol du signalement, du cadre d’investigation choisi, des cas repérés
et des enjeux méthodologiques sous-jacents a cette investigation. La seconde a quant a elle permis de discuter
des calculs d'excés et des résultats du questionnaire environnemental.

D'autres experts ont été consultés en cours d'investigation, incluant une neurologue spécialisée en SLA, une
chercheuse en neuroépidémiologie et un chercheur en contaminants émergents, a propos de questionnements
pointus relevant de leur expertise.

De plus, un mandat spécifique a été confié par la DSPublique a I'INSPQ, notamment pour |'analyse des données
médico-administratives et |I'évaluation de I'existence d'un excés de risque a I'échelle régionale et provinciale. Dans
ce mandat, divers défis méthodologiques ont d'abord été soulevés par la DSPublique :

e Sous-estimation des cas non hospitalisés ou hospitalisés pour une autre cause;

e Sous-estimation des cas décédés d'une autre cause;

e Hospitalisations influencées par I'organisation variable des services;

e Délais variables entre les symptomes et I'hospitalisation ou le déces;

e Risque de mauvaise classification de I'exposition en raison de la mobilité résidentielle.
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Le soutien de I'INSPQ a ainsi été sollicité pour répondre aux questions suivantes :

e Lesenjeux ici haut menacent-ils |la validité de comparaison d’incidence et de décés via les données médico-
administratives afin de voir s'il y a un excés de cas ou non de SLA dans le VSF?

e Silesanalyses de données administratives sont jugées pertinentes, pourriez-vous nous fournir ces analyses
et résultats?

e Selon vos avancées sur les deux premieres questions, croyez-vous que des analyses plus poussées pour
les raisons évoquées ci-dessus soient nécessaires? Que nous recommandez-vous?

Consultation de la population

La population a été impliquée tout au long du processus. Le maintien du dialogue constituait un élément central
de la démarche. Des rencontres citoyennes, des échanges individuels et un mécanisme de communication
électronique ont permis de mieux comprendre le contexte ainsi que de recueillir les préoccupations et d'autres
informations utiles a I'enquéte. Les rencontres citoyennes se sont tenues les 6 mai et 22 octobre 2025 dans le but
d'informer le passage a I'étape 2 de I'enquéte (6 mai) puis de présenter les résultats de cette étape (22 octobre).
Un contact régulier a aussi été maintenu avec la citoyenne ayant signalé la situation. De mai a juin 2025, un appel
a la collaboration a été lancé a la population locale du VSF en les invitant a nous faire parvenir des informations
sur des cas de SLA par I'entremise d'un code QR. La grande visibilité médiatique de cette situation a également
favorisé la réception de plus de 50 messages de citoyens et partenaires auxquels la DSPublique a répondu de
maniere systématique. Des entretiens d'environ une heure ont eu lieu avec la majorité des cas sur le territoire du
VSF (ou avec leurs proches) de mai a septembre 2025. Cette approche, fondamentale a nos yeux, a non seulement
permis de réaliser le questionnaire environnemental (voir les détails dans la section 2.8), mais aussi de développer
un pont plus humain entre ces personnes au lourd passé et la Santé publique. De plus, les personnes de tout le
Québec vivant avec la SLA ont pu en savoir davantage et s'exprimer au sujet de I'investigation estrienne en assistant
a une rencontre virtuelle tenue par SLA Québec a laquelle la DSPublique a participé le 4 juin 2025. Enfin, le
30 septembre 2025, une mise a jour de l'investigation a été partagée en ligne a la population locale (CIUSSS de
I'Estrie — CHUS, 2025) en attendant la tenue de la rencontre citoyenne prévue environ un mois plus tard. Une
adresse courriel dédiée a l'investigation de cet agrégat a également été mise en place par la DSPublique pour
faciliter les communications avec les citoyens et partenaires.

2.3 Contexte de l'investigation

La MRC du VSF est I'une des 9 MRC de I'Estrie. Située au nord de la ville de Sherbrooke, elle est composée de
18 municipalités regroupant un peu plus de 32 000 habitants, dont Windsor qui est le centre urbain, avec un peu
plus de 5 000 habitants. Il s'agit d'un territoire rural et relativement peu densément peuplé. Il est traversé par la
riviere Saint-Francois et comprend plusieurs lacs. Il regorge aussi d'espaces de plein air. Des activités agricoles sont
réparties sur tout le territoire alors que les activités industrielles sont davantage concentrées a Windsor. Cette
municipalité héberge notamment une importante usine de pates et papiers dans son quartier industriel.
Comparativement au reste de I'Estrie, la MRC du VSF affiche une proportion plus élevée d'enfants et une proportion
plus faible de personnes de 75 ans ou plus. Le niveau de défavorisation* y est globalement moins élevé qu'ailleurs

4 Au Québec, la défavorisation matérielle est mesurée par des indices statistiques basés sur le niveau de scolarité, I'emploi et le revenu (INSPQ,
2025).
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dans la région, a I'exception de Richmond qui est davantage défavorisée sur le plan matériel (CIUSSS de I'Estrie —
CHUS, s. d.; Perreault et al., 2025).

FIGURE 3. CARTE DE LA REGION DE L'ESTRIE ET DE SES NEUF RESEAUX LOCAUX DE SERVICES*
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* Le réseau local de service (RLS) de Val Saint-Francois a le méme découpage que celui de la MRC du méme nom.

2.4 Zone et période d'étude

Le signalement initial concernait principalement la municipalité de Windsor et les environs, mais l'investigation a
été élargie a I'ensemble de la MRC afin d'éviter un biais lié a la définition a posteriori de la zone géographique
concernée (aussi appelée biais du tireur d'élite®). La sélection d'un découpage administratif déterminé a priori a
aussi facilité I'acces aux données démographiques.

> Le nom de ce biais vient de I'histoire suivante : un tireur a un jour tiré plusieurs balles de fagon aléatoire sur une grange. Ensuite, il a peint
une cible sur chacun de ces tirs afin de se proclamer tireur d'élite. Le biais du tireur d'élite survient lorsque, souvent inconsciemment, certaines
informations (sans sens initial) sont interprétées ou manipulées jusqu'a ce qu'elles semblent avoir un sens ou jusqu'a ce qu'elles soutiennent
I'hypothése initiale.
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La période d'étude retenue s'étend de 2006 a 2025. Cette période permet d'inclure les cas identifiés lors du
signalement et de disposer de sources de données relativement comparables dans le temps. Trois sous-périodes
ont été définies sur la base de considérations méthodologiques, c’est-a-dire en tenant compte de la disponibilité
des données provenant des différentes sources (voir tableau 1) : 2006-2011; 2012-2018; 2019-2025.

2.5 Deéfinition de cas

Un cas confirmé était défini comme une personne ayant recu un diagnostic confirmé de SLA ou de sclérose latérale
primaire (SLP)® entre 2006 et 2025 et ayant résidé (ou séjourné dans un chalet de maniére réguliére, ex. tout I'été
et lors des vacances) dans la MRC du VSF avant ou lors du diagnostic.

2.6 Recherche et validation de cas

En I'absence de registre de SLA, la recherche de cas s'est effectuée auprés de plusieurs sources, en tenant compte
de la zone et de la période d'étude. Pour étre repéré parmi les sources de données médico-administratives (fichier
de déces, données d'hospitalisation ou données de clinique externe), le cas devait étre classé a I'aide d'un code a
4 positions (G12.2) ou a 5 positions (G12.20) selon la 10° révision de la Classification statistique internationale des
maladies et des problémes de santé connexes (CIM-107).

TABLEAU 1. SOURCES UTILISEES POUR L'IDENTIFICATION DES CAS

Sources 2002-2005 2006-2011 2012-2018 2019-2025

Code a Code a Code a
4 positions 4 positions 4 positions 4 positions
(2019-2022)

Fichier des déces Code a

Hospitalisations Non Code a Code a Code a
4 positions 5 positions 5 positions
(2019-2025)

Clinique externe du CHUS Non Non Non Oui
(2019-2025)

Pour la recherche de cas a partir des données médico-administratives, certaines limites sont a souligner. D'abord,
les données de clinique externe (CE) ne sont disponibles qu‘a partir de 2019 et celles des hospitalisations (HO),
qu'a partir de 2012. Au moment de réaliser les analyses, le fichier des déces n'était pour sa part disponible que
jusqu’en 2022.

6 La SLP est une maladie similaire a la SLA, mais n'affectant que les neurones moteurs supérieurs.
7 Selon la CIM-10, les maladies du neurone moteur sont classées sous le code a 4 positions G12.2 et la SLA, plus spécifiquement, sous le code
a 5 positions G12.20 (Régie de I'assurance maladie du Québec, s. d.).
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De plus, avant 2012, le code de diagnostic a 4 positions (c.-a-d. maladies du neurone moteur — sans plus de
précision) ne permettait pas de repérer précisément les cas a travers les données médico-administratives. Par
ailleurs, seuls les cas habitant dans le VSF au moment de I'événement (déces, HO, CE) pouvaient étre repérés par
I'entremise des données médico-administratives. Un cas ayant déja vécu dans le VSF, mais n'y habitant plus au
moment du diagnostic, ne pouvait donc étre repéré qu’'a partir des signalements des citoyens.

Voici quelques détails additionnels concernant les sources de données utilisées :

e Les cas repérés a partir du fichier des décés ont d( faire I'objet d'une double vérification (date de déces et
ville) étant donné le caractere dénominalisé de cette source.

o Des recherches de cas supplémentaires a travers les électromyogrammes (EMG?) et les cliniques en
neurologie du centre hospitalier universitaire de Sherbrooke (CHUS) n'ont pas permis de repérer de cas
additionnels.

e Les données de CE et HO provenant d’autres régions que I'Estrie n'étaient pas accessibles dans le cadre
de cette investigation. Ainsi, un cas de SLA vivant dans le VSF, mais ayant été diagnostiqué et suivi ailleurs
au Québec ne pouvait étre repéré que s'il avait déja été hospitalisé en Estrie ou qu'il était décédé de sa
maladie alors qu'il habitait le territoire.

e Les signalements citoyens provenaient directement de la personne signalante, du code QR fourni a la
population locale ou encore des courriels ou messages variés recus (par des canaux variés).

Chaque cas a été validé a I'aide de la révision des dossiers médicaux de Santé Québec Estrie — CHUS auxquels la
DSPublique avait accés dans le cadre de I'enquéte épidémiologique en cours. Certains détails ont également été
recueillis ou validés directement aupres des cas ou de leurs proches ou encore en consultant les neurologues
responsables du suivi des cas sous enquéte.

Au total, 60 cas potentiels ont été recensés. Apres validation, 30 cas ont été confirmés (figure 4). Les autres dossiers
ont été exclus parce qu'ils étaient hors territoire (n=9)°, hors période (n=6)'° ou associés a un diagnostic différent
(n=15)".

Les cas repérés provenaient principalement de la liste des CE et HO (n=20, incluant un cas de SLP). Dix cas
additionnels ont été repérés par d'autres sources, dont 6 par la personne signalante, 3 par le code QR et 1 par le
fichier des déces uniquement. Ces cas n'habitaient pas dans le VSF lors du diagnostic, donc ils n'étaient pas
repérables via la liste des CE et HO.

8 L'EMG est un examen médical évaluant les problémes liés aux muscles et aux nerfs et est central dans I'établissement du diagnostic de SLA.
° Exemple : le cas ne résidait pas dans le VSF avant ou lors du diagnostic.

" Exemple : la maladie a débuté avant 2006.

" Exemple : paralysie supra-bulbaire, Parkinson.
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FIGURE 4. IDENTIFICATION ET VALIDATION DES CAS

* Données CE/HO
60 cas e Liste de déces
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*Code QR
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Définition de cas confirmés

« Personne ayant, entre 2006 et 2025, un diagnostic
confirmé de SLA/SLP et ayant résidé dans la MRC du Val-
Saint-Francgois avant le diagnostic (peu importe quand). »

30 cas

confirmés

2.7 Evaluation de l'exces de cas

Pour déterminer s'il y a exces ou non, on doit chercher a comparer la situation observée dans la zone et la période
d’'étude a la situation qui serait normalement attendue. Pour ce faire, on peut calculer le taux d’incidence observé
et le comparer a un taux de référence correspondant a la situation « normale ».

Dans le cadre de la présente investigation d'agrégat, il n'a pas été aisé d'évaluer |'excés de cas de SLA dans le VSF.
Les défis résidaient autant dans le calcul du taux d‘incidence dans le VSF que dans l'identification du meilleur taux
de référence.

En effet, en I'absence de registre de SLA, on doit se fier aux données médico-administratives qui, comme expliqué
précédemment, comportent plusieurs limites. L'idéal aurait été d'avoir accés aux données de toutes les CE de SLA
du Québec et pour toute la période d'étude, mais cela n'a malheureusement pas été possible.

Cing méthodes, comprenant chacune leurs forces et leurs limites, ont donc été explorées de maniere
complémentaire pour évaluer I'excés de cas de SLA™ dans le territoire du VSF. Une des méthodes, soit la
méthode 5, n'a finalement pas été retenue (voir les explications plus bas).

Méthode 1 : Comparaison a ce qui est rapporté dans la littérature scientifique

Par cette méthode, on a cherché a comparer le taux d'incidence estimé dans le VSF au taux de référence proposé
par la littérature scientifique. Le taux d'incidence a d'abord été estimé dans la MRC du VSF, sur la base des cas y
ayant été confirmés de 2006 a 2025, selon le calcul suivant :

Taux = Nombre de cas confirmés dans le VSF de 2006-2025 (données de I'enquéte)

Personnes-années ayant résidé dans le VSF de 2006-2025 (données de population)

2En tout temps, tant les cas sporadiques qu’héréditaires ont été considérés.
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Ainsi, pour la période d'étude (2006 a 2025), il a été possible de calculer le nombre de nouveaux cas observés
chaque année parmi les personnes ayant une résidence principale dans le VSF cette méme année (c.-a-d. les
personnes-années). Le tout a permis d’estimer le taux d'incidence global pour la période d’étude.

Pour ce calcul du numérateur, la définition de cas confirmé a donc d{ étre ajustée comme suit : « Personne ayant,
entre 2006 et 2025, un diagnostic confirmé de SLA/SLP et ayant résidé dans la MRC du VSF lors du diagnostic. »

Pour le calcul du dénominateur, la base de données de population de I'Estrie (outil en ligne sur le site de Santé
Québec Estrie — CHUS) a été utilisée. Le nombre de personnes-années en 2025 a été ajusté, le repérage des cas
pour cette année-la n'étant disponible que jusqu‘a la fin mars.

Les taux ont été calculés pour la période totale (2006-2025) ainsi que pour trois sous-périodes (2006-2011, 2012-
2018, 2019-2025). Le calcul selon ces trois sous-périodes permet non seulement de suivre les tendances
temporelles, mais aussi de tenir compte de I'évolution de la qualité et de I'exhaustivité des données au fil du temps.
En effet, les données de CE du CHUS n’étaient disponibles qu’a partir de 2019, et la mémoire des citoyens était
probablement plus élevée pour les années les plus récentes (pour repérer des cas qui, par exemple, n‘auraient pas
été suivis au CHUS).

Méthode 2 : Comparaison au reste de l'Estrie

Par cette méthode, on a cherché a comparer le taux d'incidence entre les neuf RLS de I'Estrie, en se basant
uniquement sur les données médico-administratives pour les cas a inclure au numérateur et sur les données de
population pour le dénominateur. On estime donc que le taux d'incidence dans le VSF mesuré ici est moins valide,
mais davantage comparable a celui mesurable dans les autres RLS de la région. Contrairement a la méthode 1, les
cas considérés ici au numérateur n'ont pas été validés par une révision des dossiers médicaux'?. Les cas captés par
les signalements citoyens n‘ont pas été inclus non plus puisque ceux-ci ne concernaient que le VSF (brisant ainsi
la comparabilité avec les huit autres RLS).

Selon chaque sous-période d'étude, les sources de données médico-administratives suivantes ont été considérées :
e 2006-2011: repérage des cas hospitalisés sur la base du code a 4 positions (maladies du neurone
moteur) — liste moins spécifique.
e 2012-2018: repérage des cas hospitalisés sur la base du code a 5 positions (SLA) - liste plus spécifique.

e 2019-2025 : repérage des cas en clinique externe et hospitalisés sur la base du code a 5 positions (SLA) -
liste plus exhaustive et plus spécifique.

3 A titre informatif, des 27 cas repérés dans le VSF de 2006 a 2025 a l'aide des données médico-administratives, 7 ont été invalidés lors de
I'enquéte en raison d'un autre diagnostic (ex. Parkinson) ou parce qu'ils ne résidaient pas dans le VSF avant ou lors du diagnostic. En revanche,
la recherche active de cas lors de I'enquéte a permis de repérer 10 autres cas non repérés par les données administratives.
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Méthode 3 : Comparaison a une autre province canadienne

Par cette méthode, on a cherché a comparer le taux d'incidence dans le VSF au taux observé dans une autre
province canadienne, soit le Nouveau-Brunswick. Cette option s’avére intéressante puisque, comparativement au
Québec, cette province est en mesure d'estimer avec plus de justesse le taux d'incidence de SLA.

Tous les cas de SLA diagnostiqués au Centre de réadaptation Stan Cassidy ont été repérés grace a leurs dossiers
médicaux. Ce centre de réadaptation, situé a Fredericton, est une clinique provinciale de référence pour la SLA. Il
s'agit du seul centre de réadaptation tertiaire désigné au Nouveau-Brunswick, doté du personnel et de
I'équipement nécessaires pour prendre en charge des affections neurologiques complexes comme la SLA. Le centre
prend donc en charge la quasi-totalité des cas de SLA au Nouveau-Brunswick. Ainsi, tous les patients atteints de
SLA, qu'elle soit sporadique ou familiale, dont les dossiers médicaux étaient disponibles et dont le diagnostic
répondait au moins aux critéres révisés pour un cas possible de SLA, tels que définis par la El Escorial World
Federation of Neurology (Brooks et al., 2000; Ludolph et al., 2015), ont été inclus pour le calcul des taux d'incidence
de la période de 2012-2025 (données moins facilement accessibles avant 2012) et deux des trois sous-périodes
(2012-2018 et 2019-2025).

Tant le taux d'incidence dans le VSF mesuré par la méthode 1 (basée sur les cas confirmés par enquéte) que le taux
mesuré par la méthode 2 (basée uniquement sur les données médico-administratives) ont été comparés a celui du
Nouveau-Brunswick.

Méthode 4 : Comparaison au reste du Québec

Cette méthode a été entierement réalisée par I'INSPQ, mandaté par la DSPublique en ce sens. Par cette méthode,
on a cherché a calculer des indices comparatifs d'incidence (standardized incidence ratio ou SIR) et de mortalité
(standardied mortality ratio ou SMR). Ces indices permettent de comparer l'incidence dans le VSF et en Estrie a
celui du reste du Québec. Comme pour les autres méthodes utilisées, le lieu de résidence considéré est celui au
moment du diagnostic (pour le SIR) ou du déces (pour le SMR). Un SIR ou le SMR pres de 1 signifie qu'il y a peu
de différences entre le territoire étudié et le reste du Québec™.

L'ensemble de données québécoises considéré par I'INSPQ pour calculer les SIR et les SMR s'échelonne de 2000 a
2023 et regroupe des sources diverses' :

e Registre des personnes assurées a la régie de I'assurance maladie du Québec (RAMQ);

e Services médicaux rémunérés a l'acte — code de diagnostic;

e Hospitalisations — diagnostic principal et diagnostics secondaires;

e Déces — cause principale et causes secondaires (2000-2019 seulement).

4 Ce document est a diffusion restreinte.
15 Ce regroupement de données provient du Systeme intégré de surveillance des maladies chroniques du Québec (SISMACQ).
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Tout comme ce fut le cas dans le cadre de notre enquéte, seuls les codes a 4 positions ne permettant de repérer
que les maladies du neurone moteur de maniere non spécifique’® étaient disponibles pour les années les plus
anciennes.

Une méthode de standardisation indirecte a été utilisée pour calculer les SIR et les SMR. Cela consiste a diviser le
nombre de cas observés au nombre de cas attendus dans le VSF ou en Estrie, basé sur les taux de la population
de référence (c.-a-d. le reste du Québec). Les données ont de plus été ajustées pour I'dge, de maniére a s'assurer
que les éventuelles comparaisons effectuées entre le VSF ou I'Estrie, d'une part, et le reste du Québec d'autre part,
soient indépendantes des différences en termes de structure d'age.

Méthode 5 : Comparaison au reste de l'Estrie (non retenue)

Par cette méthode, on a cherché a comparer le taux de prise en charge en centres locaux de services
communautaires (CLSC) entre les neuf RLS de I'Estrie. On a cependant constaté en cours de travaux que les données
de la banque de données I-CLSC, soit les nouvelles prises en charge en CLSC, étaient trop peu spécifiques’. Un
indice appuyant ce constat est le fait que les taux de prises en charge en CLSC étaient de 6 a 7 fois plus élevés que
les taux d'incidence de SLA calculés autrement. Cette méthode n‘a donc finalement pas été retenue.

2.8 Questionnaire environnemental

Un questionnaire environnemental a été développé dans I'objectif qu'il soit administré a I'ensemble des cas
confirmés. A ce stade-ci de I'investigation, seuls des cas, et non pas de témoins (aussi appelés « controle »), ont
été questionnés quant a leur exposition environnementale. L'ajout d'un groupe contréle est habituellement
envisagé lorsque les critéres de passage a une étape ultérieure de l'investigation d'agrégat sont atteints (Desenclos
et al.,, 2023).

Il s‘agit d'un outil de mesure standardisée et ayant été élaboré par des étudiants en médecine dans le cadre d'un
stage a la DSPublique en mai 2025. L'outil a été validé aupres d’experts et a été prétesté aupres d'une proche d'un
cas. Le questionnaire peut étre rendu disponible sur demande.

Le questionnaire ainsi développé passait d'abord en revue I'histoire de vie de chaque cas jusqu'a la date du
diagnostic, incluant les lieux habités depuis la naissance, les milieux de travail ainsi que la date du début des
symptomes et les détails quant au diagnostic (quand, ou, par qui). Puis, les différentes spheres de la vie quotidienne
des cas (au moment ou dans les années précédant la maladie) ont été questionnées de maniére systématique a
I'aide de I'acronyme COLDHAM (Communauté, Occupation, Loisirs, Domicile, Hygiene/Habitudes, Alimentation,
Médicaments) (McDowell et al.,, 2026). Le COLDHAM a donc permis de structurer le coeur du questionnaire, a savoir
I'histoire environnementale. Une fois cette structure convenue, des questions spécifiques ont été formulées dans

"6 Parmi les maladies du neurone moteur, 80 % seraient la SLA selon les experts consultés de I'INSPQ.

7 Le seul code disponible (code 1503) correspond a diverses affections héréditaires et dégénératives du systéme nerveux central, incluant :
sclérose latérale amyotrophique, ataxie de Friedreich, maladie de Huntington sans trouble neurocognitif.

8 Dans les études épidémiologiques plus approfondies appelées « études cas-témoins », les témoins servent de point de comparaison pour
évaluer si un facteur de risque est plus fréquent chez les malades (les « cas ») que chez les non-malades (les « témoins »).
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chaque catégorie du COLDHAM de maniere a rechercher les différentes expositions possibles pour chaque facteur
environnemental potentiel identifié a travers la littérature scientifique. Par exemple, une personne pouvait avoir
été exposée aux métaux lourds dans le cadre de son travail (ex. certains procédés industriels), de ses loisirs
(ex. chasse), a son domicile (ex. manganese dans I'eau du puits privé), etc.

Voici la liste des principaux facteurs héréditaires, comportementaux ou environnementaux potentiels ayant été
étudiés (a partir des données recueillies par le questionnaire), ainsi que la définition retenue pour chacun d’entre
eux.

e Facteur héréditaire : antécédents familiaux rapportés ou test génétique positif;

e Tabagisme : actif ou ancien;

e Activité de plein air : activité physique en plein air ou en nature pratiquée sur une base réguliére, sollicitant
le systeme cardiovasculaire (incluant le golf);

e Golf (pesticides) : joueur ou travailleur;

e Jardinage/traitement de pelouse (pesticides) : jardinage, aménagement paysager, traitement de pelouse;
e Proximité de terres agricoles (pesticides) : autorapporté (vivre proche ou odeur perceptible a domicile);
e Proximité de I'eau (cyanobactéries) : mesuré objectivement, a vol d’oiseau (200, 500 et 1 000 m);

e Contact avec I'eau (cyanobactéries) : activités telles que la marche, le vélo pres d'un cours d'eau, la natation
ou les sorties en bateau;

e Puits privé (métaux lourds) : source principale d'eau de I'habitation (consommée ou non);

e Activités (métaux lourds) : exposition autorapportée ou associée a des activités professionnelles ou
personnelles impliquant des métaux lourds;

e Activités (produits chimiques) : exposition autorapportée ou associée a des activités professionnelles ou
personnelles impliquant des produits chimiques;

e Proximité de l'usine de pates et papiers (polluants atmosphériques) : mesurée objectivement, a vol
d'oiseau (15 km);

e Travail a I'usine de pates et papiers (produits chimiques) : avoir travaillé a I'usine de pates et papiers.

La collecte d'information, menée auprés des personnes malades ou de leurs proches (en cas de décés ou
d’incapacité du cas a répondre au questionnaire), s’est déroulée de mai a ao(t 2025. Elle a été réalisée en Teams,
en personne ou par téléphone selon les préférences des personnes jointes, et ce, par des étudiants en médecine,
une infirmiere et un médecin résident. Chaque entrevue durait environ une heure.

Au total, 27 des 30 cas confirmés (ou leurs proches) ont participé aux entretiens.
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3. Résultats

Comme décrit précédemment, 20 cas ont été repérés de sources médico-administratives (CE ou HO) et 10 d'autres
sources (signalement de citoyens ou fichier des déces), pour un total de 30 cas confirmés de SLA dans le VSF de
2006 a 2025.

3.1 Description des cas

Un peu plus de la moitié de ces cas (57 %) étaient des hommes, et I'age moyen au diagnostic était de 64 ans.
Seulement 8 cas ont eu des tests génétiques'® et parmi ceux-ci, aucun n'a obtenu de résultat positif pour la forme
héréditaire.

Sur I'ensemble des 30 cas, 23 habitaient (ou séjournaient dans un chalet de maniere réguliére) dans le VSF au
moment du diagnostic, alors que les autres y avaient habité de 5 a 49 ans avant le diagnostic. La durée cumulée
de résidence dans le VSF avant le diagnostic variait de 5 a 81 ans, pour une moyenne de 42 ans.

Les 30 cas ont habité 13 municipalités différentes dans le VSF, avant ou au moment du diagnostic, pour un total
de 58 adresses différentes recensées sur ce territoire, dont 30 adresses au moment du diagnostic et 28 adresses
antérieures.

FIGURE 5. DISTRIBUTION GEOGRAPHIQUE DES CAS CONFIRMES DE SLA DANS LE VSF
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Adresses antérieures des cas
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v —- | Cartographie des cas confirmés de SLA dans le RLS de Val-Saint-Frangois S e e
N\ i R . 2 ST
( (N = 30) pour la période de 2006 a 2025 incluant les adresses antérieures .
Québec mm
Lf;wl:ﬂ NL;!("QU['[X’ °Z»”"";"'IE'?""‘EZ"S'§§ de IEstrie CHUS Date de réaksation ; e &
irection de santé publique de IEstrie, e TEstrie
'»oue:m | MRNF; ()::im:\gﬂ administratifs dans Données Québec, www.donneesquebec.ca/recherche/dataset/ 30 septembre 2025
decoupages-administratifs] (consulté le 24 septembre 2025)

"9 Ces tests ne sont administrés de maniére réguliére que depuis quelques années.
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Aucune distribution géographique particuliere n'a été observée, si ce n'est qu'une tendance des cas a habiter pres
de la riviere Saint-Francois ou de lacs. Il est probable que cette répartition dans I'espace soit le reflet des tendances
démographiques du territoire. Autrement dit, la densité de la population tend a étre plus élevée pres des plans
d'eau.

Finalement, aprés enquéte, 2 des 30 cas avaient des dates de diagnostic plus probables en 2005, en fonction de la
date du début des symptomes rapportés ou des investigations retrouvées au dossier. Ces cas ont été maintenus
parmi la liste des cas, leur date officielle de diagnostic?® se situant entre 2006 et 2025 (ce qui est fidele a la définition
de cas confirmé). lls n‘ont toutefois pas été considérés pour le calcul de taux d'incidence annuel, étant donné qu'il
aurait été erroné de les inclure, par exemple, dans le calcul du taux d'incidence de 2006, considérant qu'ils avaient
probablement développé la maladie plus tot.

3.2 Calcul d’incidence et de I'exces de risque

Méthode 1 : Comparaison a ce qui est rapporté dans la littérature scientifique

Le taux d'incidence annuel dans le VSF (par 100 000 habitants) a été calculé du 1¢" janvier 2006 au 31 mars 2025%",
globalement puis par sous-période (2006-2011, 2012-2018, 2019-2025). Pour ce faire, 19 cas confirmés résidant
dans le VSF lors du diagnostic ont été inclus au numérateur (dont un cas de SLP) et prés de 600 000 personnes-
années ont été incluses au dénominateur®.

Les 11 autres cas (parmi les 30 confirmés) non considérés pour le calcul de taux d'incidence portaient les
caractéristiques suivantes :

e 8 cas ont habité le VSF avant, mais pas lors du diagnostic (entre 5 et 49 ans avant).

e 1 cas n‘avait qu'un chalet, donc il n’habitait pas a proprement parler dans le VSF.

e 2 cas avaient des dates de diagnostic plus probables en 2005, aprés enquéte.

Le taux d'incidence annuel moyen de 2006 a 2025 est ainsi estimé a 3,22 par 100 000, alors que le taux de référence
dans la littérature, selon plusieurs études, est estimé a 2 par 100 000%3, Le taux de SLA dans le VSF serait donc
globalement 1,6 fois plus élevé que le taux attendu. Pour la sous-période de 2019 a 2025, considérée comme étant
la plus exhaustive en termes de cas répertoriés, le ratio est de 2. On constate par ailleurs I'absence de tendance
temporelle claire®.

A titre informatif, selon Santé publique France (2023), il n‘existe pas de consensus sur une valeur seuil du ratio
(c.-a-d. l'incidence observée divisée par l'incidence attendue) permettant de déterminer la présence d'un excés de

20 Basée sur les données médico-administratives disponibles.

21 Les trois-quarts des personnes-années ont donc été enlevés en 2025.

22590 776 personnes-années de suivi au total : n=176 955 de 2006 a 2011, n=213 184 de 2012 a 2018, et n=200 637 de 2019 a mars 2025.
3 Cette estimation peut varier selon les écrits scientifiques.

24 En raison du faible nombre de cas par sous-période, une variabilité des taux calculés est attendue.
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cas. On y suggere un ratio d'au moins 4 pour justifier la poursuite de I'investigation (passage a I'étape 3)%°. Certains
écrits proposent parfois un seuil de 2 plutét que de 4, sous condition que d’autres critéres soient satisfaits
(ex. nombre élevé de cas).

TABLEAU 2. TAUX D'INCIDENCE ANNUEL DE SLA PAR 100 000 DANS LE VSF (BASE SUR LES DONNEES D'ENQUETE) ET
COMPARAISON AVEC LE TAUX DE REFERENCE DANS LA LITTERATURE (2 PAR 100 000)

Cas confirmés Taux dans le VSF Ratio

2006-2011 4,52 2,26

2012-2018 1,41 0,71

2019-2025 3,99 2,00

2006-2025 3,22 1,61

Méthode 2 : Comparaison au reste de U'Estrie

Le taux d'incidence calculé globalement pour le VSF a partir des bases administratives est de 4,6 par 100 000, soit
un taux comparable a celui observé dans plusieurs autres RLS de I'Estrie (Des Sources, Haut-Saint-Francois,
Memphrémagog et Sherbrooke). Le VSF ne se distingue donc pas particulierement des territoires voisins.

Les taux d'incidence annuels calculés en Estrie semblent assez stables dans le temps, demeurant aux environs de
4 par 100 000. Rappelons que contrairement a la méthode 1, cette méthode ne se base que sur les données
médico-administratives (comportant plusieurs limites) et que les cas inclus n‘ont pas été enquétés ni validés?®. Les
taux ainsi obtenus sont globalement plus élevés que ce qui est estimé dans la littérature scientifique, ce qui suggére
trois raisons possibles :

1) Le taux d'incidence calculé en Estrie par cette méthode est surestimé.
2) Le taux d'incidence est réellement plus élevé en Estrie que ce qui est suggéré dans la littérature.

3) Le taux d'incidence suggéré dans la littérature est sous-estimé par rapport a la réalité.

% Dans le contexte du relativement petit nombre de cas dans le VSF, imposer un seuil de ratio élevé est nécessaire pour justifier la faisabilité
d'une future étude analytique de type « étude cas-témoins ». Autrement dit, un SIR d’au moins 4 indique que I'effet est assez massif pour
gu'une telle étude ait une chance d'aboutir a des conclusions valides.

26 Comme expliqué a la section 2.7 (Méthode 2), il arrive que certains cas, détectés a |'aide du code a 4 positions (maladies du neurone moteur)
ou a 5 positions (SLA) de la CIM-10, aient un autre diagnostic que la SLA aprés enquéte.
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TABLEAU 3. TAUX D'INCIDENCE ANNUEL DE SLA PAR 100 000 DANS LES NEUF RLS DE L'ESTRIE (BASE SUR LES DONNEES
MEDICO-ADMINISTRATIVES) ET COMPARAISON AVEC LE TAUX DE REFERENCE DANS LA LITTERATURE (2 PAR 100 000)

2006-2011 2012-2018 2019-2025 2006-2025

Nb cas Taux Nb cas Taux Nb cas Taux Nb cas Taux

RLS
2,88 2,07 2,05 2,29
21 4,08 26 4,08 15 2,47 62 3,52 1,76
19 6,73 11 3,13 19 5,43 49 4,98 2,49
2 1,78 1 0,77 8 6,71 11 3,05 1,53
43 4,70 33 2,92 63 5,69 139 4,41 2,21
11 6,22 3 1.41 13 6,48 27 4,57 2,29
2 2,29 4 3,97 7 7,58 13 4,64 2,32
8 6,07 9 5,75 3 2,07 20 4,62 2,31

Granit 2 1,49 6 3,97 4 2,90 12 2,83 1,42

ESTRIE 118 4,37 102 3,08 141 4,41 361 3,92 1,96

Note : Les cases bleu pdle représentent les RLS ayant les taux les plus élevés (c.-a-d. au-dessus de la moyenne de
UEstrie) pour chaque période.

Méthode 3 : Comparaison a une autre province canadienne

Un taux d'incidence annuel au Nouveau-Brunswick, basé sur les données du Centre de réadaptation Stan Cassidy,
a été estimé pour I'ensemble de la province de 2012 a 2025. Ce taux est de 3,05 par 100 000 globalement, avec
assez peu de variation d'une sous-période a l'autre.

En comparant le taux d'incidence annuel du VSF, tant celui obtenu par la méthode 1 (basée sur les données
d'enquéte) que par la méthode 2 (basée sur les données médico-administratives), on obtient des ratios pres de 1,
suggérant peu de différences entre le VSF et le Nouveau-Brunswick. De plus, les ratios obtenus par sous-période
(que ce soit avec la méthode 1 ou 2) sont tous inférieurs a 2.

TABLEAU 4. TAUX D'INCIDENCE ANNUEL DE SLA PAR 100 000 DANS LE VSF (BASE SUR LES DONNEES D'ENQUETE ET LES
DONNEES MEDICO-ADMINISTRATIVES) ET COMPARAISON AVEC LE TAUX DU NOUVEAU-BRUNSWICK

Années Taux RLS VSF | Taux RLS VSF i | P 2
(méthode 1) (méthode 2) (référence)
0,51 0,51

2012-2018 1,41 141 278 ‘

2019-2025 3,99 648 329 ‘ 121 197

2012-2025 2,66 ’ 3,87 ‘ 3,05 ‘ 0,87 1,27
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Méthode 4 : Comparaison au reste du Québec

Les analyses réalisées par I'INSPQ, basées sur un ensemble de données médico-administratives québécoises,
indiquent que les SIR et les SMR (ajustés pour I'age) dans le VSF demeurent constamment pres de 1, et ce, de 2000
a 2023. Les mémes constats sont observés pour I'ensemble de I'Estrie en comparaison au reste du Québec.

Sur la base de ces travaux, les experts de I'[NSPQ concluent qu'il n'y a pas d'exces d'incidence ou de mortalité de
SLA dans le VSF ou en Estrie et que, selon eux, les limites inhérentes aux diverses sources utilisées n'interférent pas
avec l'interprétation des données.

3.3 Histoire environnementale

Voici les faits saillants provenant de l'information collectée lors d'entretiens menés aupres de 27 des 30 cas
confirmés (soit 90 % des cas) :

e 11 % ont une composante héréditaire;

e 65 % ont déja fumé;

e 44 % ont pratiqué des activités de plein air régulierement;

e 24 % ont joué au golf;

e 84 % ont pratiqué le jardinage ou ont fait traiter leur pelouse;

e 64 % ont vécu prés de terres agricoles;

e 78 %ontvécua < 1000mdeleay;

e 63 % ontvécua < 500 mde l'eau;

e 33 %ontvécua <200 mde l'eau;

e 52 % ont eu des « contacts » réguliers avec I'eau (activités aquatiques ou terrestres);

e 72 % ont eu un puits privé;

e 32 % ont potentiellement été exposés aux métaux lourds (travail ou loisir);

e 56 % ont potentiellement été exposés a des produits chimiques (travail ou loisir);

e 59 % ontvécua < 15 km de I'usine de pates et papiers;

e 44 % ontvécu a < 10 km de I'usine de pates et papiers;

e 28 % ontvécu a < 5 km de l'usine de pates et papiers;

e 15 % ont travaillé a I'usine de pates et papiers.

D’abord, la proportion de cas ayant une composante héréditaire est similaire a celle rapportée dans la littérature.
Ainsi, I'aspect génétique/familial ne semble pas expliquer une part importante des cas répertoriés dans le VSF.

On note par ailleurs un niveau important de tabagisme actif ou ancien (65 %), ce qui pourrait néanmoins
s'apparenter aux niveaux généralement observés au sein des adultes québécois de 50 ans ou plus. Les données
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d'une large enquéte canadienne menée en 2017-2018%" révelent qu'au Québec, 40 % des personnes de 12 ans ou
plus n‘ont jamais fumé. La proportion de personnes n'ayant jamais fumé s'abaisse a 30 % et 29 % chez les
45-54 ans et les 65 ans ou plus, respectivement. Autrement dit, selon cette enquéte, environ 7 personnes sur 10 a
partir de I'age de 45 ans auraient une histoire de tabagisme actif ou ancien (Ministére de la Santé et des Services
sociaux, 2025).

Pour ce qui est des facteurs environnementaux examinés, ceux ayant été les plus fréquemment rapportés sont soit
en lien avec une exposition potentielle aux pesticides (jardinage, traitement de pelouse, proximité des terres
agricoles), aux métaux lourds (puits privés) ou aux cyanobactéries (proximité a I'eau).

La proximité a l'usine de pates et papiers ressort comme un facteur fréquent lorsqu’on utilise un rayon large
(15 km), mais qui devient considérablement moins commun chez les cas en utilisant un rayon de 5 km. De plus,
seulement 4 cas (15 %) ont déja travaillé a |'usine de pates et papiers.

En l'absence de groupe témoin, il n‘est toutefois pas possible de déterminer si ces fréquences d’'exposition aux
divers facteurs environnementaux chez les cas sont supérieures a celles observées dans la population générale
locale. Rappelons que cela n'était pas la visée de cette étape de I'investigation, qui se voulait davantage descriptive
qu'analytique.

FIGURE 6. DISTRIBUTION GEOGRAPHIQUE DES CAS CONFIRMES DE SLA DANS LE VSF ET LEUR PROXIMITE A L'USINE DE PATES
ET PAPIER

Légende

@ Adresses principales des cas

() Adresses antérieures des cas TS
Rayon 15 km
I:l Réseaux locaux de services
(RLS)
[ ] Municipalités
l’ ~ 7| Rayon 15km de l'usine
~ 7 Domtar

$Lac~80|sson

| Cartographie des cas confirmés de SLA dans le RLS de Val-Saint-Frangois | &5 ue
(N = 30) pour la période 2006-2025 incluant les adresses antérieures S esnsre
Québec mm
Produit par I'équipe de santé environnementale Date de réalisation: Direction do santé publique

Direction de santé publique de I'Estrie, CIUSSS de I'Estrie CHUS
Sources : MRNF. Découpages administratifs dans Données Québec,www.donneesquebec.ca/
recherc /decol ] (consulté le 24 septembre 2025)

30 septembre 2025

Maine

2" Enquéte sur la santé des collectivités canadiennes (ESCC).
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4. Discussion

D’importants travaux ont été accomplis par la DSPublique dans le cadre d'analyse approfondie des cas de SLA
dans le VSF sur une vingtaine d'années. Cela illustre toute la complexité inhérente a I'étude des regroupements
apparents, dans le temps et dans I'espace, de maladies rares et de leurs causes environnementales potentielles.

4.1 Principaux constats

Trois principaux constats peuvent étre émis a la suite de ces travaux.

Premiérement, avec tous ses efforts déployés, la Santé publique a confiance qu'il n'y a pas d'excés de cas

de SLA dans le VSF. La présence de 30 cas de SLA sur prés de vingt ans peut paraitre impressionnante localement.
Bien que I'enquéte ait permis de confirmer I'existence de plusieurs cas, les différentes analyses comparatives n‘ont
pas confirmé un exces important de cas par rapport a ce qui serait normalement attendu. Autrement dit,
globalement, les données ne soutiennent pas un excés de cas dans le VSF. L'ensemble des résultats est davantage
compatible avec une variation attendue qu’avec un véritable agrégat épidémiologique.

On rappelle que cing méthodes indépendantes ont été proposées (dont une n'ayant finalement pas été retenue)
pour le calcul de I'exces, chacune comportant ses forces et ses limites. L'INSPQ a été mandaté dans ce contexte
(méthode 4). La démarche a aussi été soutenue par un groupe d'expertise-conseil. Ainsi, la Santé publique est
rassurée quant aux données collectées et analysées. L'un des constats les plus importants est la convergence des
résultats provenant des différentes méthodes d'analyse comparative. Bien que certaines estimations ponctuelles
aient suggéré une incidence supérieure au taux de référence issu de la littérature, les comparaisons régionales,
provinciales et interprovinciales n‘ont pas confirmé l'existence d'un excés marqué de risque. Les analyses du
Systéme intégré de surveillance des maladies chroniques du Québec (SISMACQ) réalisées par I'INSPQ,
particulierement robustes parce qu’elles reposent sur I'ensemble du Québec et utilisent des méthodes de
standardisation pour I'age, renforcent cette conclusion.

Deuxiémement, la Santé publique estime qu'il est peu probable qu’une relation de cause a effet entre un

facteur environnemental et la SLA puisse étre identifiée dans le VSF, étant donné le nombre de cas limité. Dans ce
contexte, seuls des effets trés importants auraient pu étre détectés, ce qui ne semble pas le cas.

La littérature est trés abondante par rapport aux facteurs environnementaux possiblement en cause dans le
développement de la SLA, mais aucun n’est officiellement reconnu comme un facteur de risque. La Santé publique
reconnait que, bien que certaines études aient déja été réalisées au Québec afin de tenter d'identifier des causes
environnementales de la SLA, ce domaine de recherche demeure sous-exploité. Il y a déja eu, par exemple, une
étude cas-témoins sur le lien entre pesticides et SLA regroupant environ 400 cas et 400 témoins au Québec et en
France (Beaudin et al., 2022). On n'y a pas trouvé d'association significative entre les facteurs environnementaux
explorés et le risque de SLA, aprés ajustement statistique.

Grace a la participation des cas et de leurs proches au questionnaire développé avec un groupe d'étudiants en
médecine, I'histoire de 27 des 30 cas a pu étre reconstituée. Aucune cause environnementale commune franche
n'a pu étre identifiée par cette approche. Plusieurs des facteurs environnementaux ayant été associés dans la
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littérature a la SLA (sans preuve de lien de cause a effet) ont été notés chez les cas du VSF. Ces facteurs sont
cependant hétérogénes et fréquemment observés dans les populations rurales québécoises, notamment
I'utilisation de puits privés, le jardinage, la proximité aux terres agricoles ou la proximité de plans d'eau.

Les pesticides

o Golf24 %

e Proximité aux terres agricoles 64 %

e Pratique du jardinage ou du traitement de pelouse 84 %
Les cyanobactéries

e Proximité aux plans d'eau (moins de 1 km) 78 %

e Contact avec les plans d’eau (activités aquatiques/terrestres) 52 %
Les métaux lourds et autres contaminants chimiques

e Puits privé 72 %

e Contact avec des produits chimiques (travail/loisir) 56 %

Les expositions environnementales recensées sont donc multiples, sans profil unique dominant, ce qui est cohérent
avec la littérature scientifique sur le sujet. Les chercheurs et experts suggérent de plus en plus un effet cumulatif
de divers facteurs environnementaux sur le risque de développer une SLA, au lieu de I'effet d'un seul facteur
(Goutman et al,, 2023). Il est donc peu probable qu'un seul facteur soit identifié dans le cadre d'une investigation
d'agrégat et qu'un contrdle de son exposition au sein de la population puisse réduire le risque de SLA de maniere
significative.

En somme, une relation de cause a effet entre un facteur environnemental et la SLA ne peut étre identifiée dans le
VSF sur la base des travaux réalisés par la Santé publique, et ce, pour diverses raisons :

e Absence d'un exceés franc;

e Petit nombre de cas;

e Pas de groupe controle;

e Science sur les causes qui ne soutient pas de piste forte a I'heure actuelle.

Trolsiemement, malgré I'absence d’excés de cas et de cause environnementale franche, les préoccupations

citoyennes dans le VSF ont clairement été mises en lumiére au travers du processus d’enquéte. La Santé publique
salue d‘ailleurs I'implication de la population dans cette enquéte.

La démarche réalisée par la DSPublique a permis de mettre en lumiere le besoin de la population locale d'en
comprendre plus sur la SLA et de chercher a mieux la prévenir, de méme que son besoin de mieux suivre I'incidence
de cette maladie. Plusieurs citoyens ont évoqué le besoin d'un registre de SLA. Nos travaux ont démontré la
complexité de calculer une incidence juste de cette maladie a |'échelle du VSF et de la comparer a celle d'une autre
juridiction, telle que le Québec. A cet égard, un registre provincial pourrait en effet comporter certains avantages,
en facilitant le calcul d'incidence et le repérage d'agrégats, et en favorisant I'étude des facteurs environnementaux
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pouvant y étre associés. La décision de tenir ou non un tel registre implique cependant plusieurs autres facteurs a
considérer qui ne relévent pas de la DSPublique.

Les préoccupations observées au sein de la population du VSF ont pu avoir été influencées par la grande visibilité
médiatique de ce dossier. Il est en effet bien reconnu qu’'une forte attention médiatique est I'un des facteurs
pouvant contribuer a augmenter la perception des risques a la santé liés a une situation donnée (Covello et
Sandman, 2001).

Les deux rencontres citoyennes ont notamment connu une importante couverture médiatique, sans compter les
multiples entrevues accordées sur le sujet en amont et en aval de chacune de ces rencontres. Une émission Enquéte
a méme été entierement dédiée a I'agrégat de SLA dans le VSF en octobre 2025. Les préoccupations se sont
élargies au fil du temps, alors que I'émission J.E. a suggéré en septembre 2025 un lien entre la proximité a une
usine de pates et papiers et la présence de plusieurs cas de SLA dans Charlevoix-Est. La Presse a, pour sa part,
publié en septembre 2025 un reportage portant sur un nombre élevé de maladies neurologiques variées
répertoriées a Windsor, établissant elle aussi un possible lien avec la présence d'une usine de pates et papiers dans
cette municipalité.

4.2 Activités industrielles

Comme mentionné précédemment, l'usine de pates et papiers de Windsor a été identifiée comme une
préoccupation majeure par plusieurs citoyens du VSF et d‘ailleurs au Québec. Il importe dans ce contexte de
distinguer deux types d'exposition a 'usine bien différents, soit |'exposition professionnelle (c.-a-d. les personnes
ayant travaillé a l'usine) et résidentielle (c.-a-d. les personnes ayant résidé pres de I'usine), car ce ne sont pas les
mémes contaminants ni les mémes mécanismes d’exposition qui sont impliqués.

Le questionnaire environnemental auprés de 27 des 30 cas (ou leurs proches) révéle que seulement 4 cas (15 %) y
ont travaillé. Ces 4 cas ont développé leur maladie sur une longue période (de 2006 a 2021), et 2 d’'entre eux
avaient une composante héréditaire a leur maladie, ne suggérant pas un rbéle prédominant de I'exposition
professionnelle dans ce regroupement de cas étudiés. Pour ce qui est I'exposition résidentielle, bien que des
distances a vol d'oiseau de I'usine de 5, 10 et 15 km aient été calculées, le comité d'experts consulté a suggéré de
se fier davantage au rayon de 5km, qui serait plus représentatif d'une possible exposition aux rejets
atmosphériques de I'usine. Puisque seulement 28 % des cas résidaient dans un tel rayon de l'usine, on retient que
ce facteur environnemental n'est pas commun et que d'autres facteurs sont plus fréquents chez les cas questionnés
dans notre enquéte.

Peu de littérature porte spécifiquement sur l'influence des papetiéres sur le risque de SLA, et les quelques études
recensées ne permettent pas d'établir de liens clairs a cet effet. La proximité aux activités industrielles est associée
a un risque accru de SLA dans quelques études. En France (Limousin, 1997-2007), une étude écologique descriptive
(soit un devis d'étude jugé de faible qualité) a observé que les communes avec des usines de pates et papiers
avaient des SIR plus élevés de SLA que les autres communes, sur un lot de 177 cas de SLA cartographiés
(Boumeédiene et al., 2011). Au Nouveau-Brunswick (2003-2021), une étude cas-témoins (un devis d'étude jugé de
meilleure qualité que le précédent) a constaté que plus la concentration de dioxyde de soufre (SO;) est élevée
dans l'air, plus le risque de SLA augmente (Saucier et al., 2025). Cette étude incluait 300 cas et 1 200 témoins
résidant au Nouveau-Brunswick. Des données pour chaque participant ont été collectées et prises en compte dans
les analyses, incluant divers facteurs de confusion potentiels disponibles au dossier médical ou estimés a l'aide de
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I'adresse résidentielle (ex. rural vs urbain, niveau de défavorisation). L'exposition résidentielle aux polluants a été
estimée a l'aide de I'adresse et du systéme CANUE, avec une résolution spatiale de 20 km. Un gradient dose-
réponse a été observé entre les concentrations de SO, et la SLA. Contrairement a d'autres polluants
atmosphériques comme les PMzs et les NOx, les concentrations de SO dans I'air ambiant sont généralement tres
faibles sans la présence d'une source industrielle a proximité (Ministere de I'Environnement, de la Lutte contre les
changements climatiques, de la Faune et des Parcs [MELCCFP], 2026). Si I'on sait que les usines de pates et papiers
émettent généralement du SO, aucune mesure de concentration de ce contaminant dans I'air ambiant n'a été
mesurée a proximité de l'usine de Windsor, a notre connaissance. Selon le MELCCFP, 'usine respecte cependant
tous les reglements environnementaux en vigueur.

Ainsi, les travaux menés par la Santé publique ne permettent pas de conclure que l'usine de pates et papiers de
Windsor pourrait étre associée a un risque accru de SLA. Le niveau de preuve scientifique d'un possible lien entre
ce type d'usine et cette maladie est également jugé faible compte tenu de la littérature existante.

4.3 Forces et limites

Les travaux réalisés par la Santé publique comportent plusieurs forces qui méritent d'étre soulignées, notamment
la validation individuelle de chacun des cas signalés, la recherche active de nouveaux cas a l'aide de multiples
sources, |'utilisation de plusieurs méthodes indépendantes d'évaluation de I'excés de cas, la valorisation de la
participation citoyenne tout au long du processus, la consultation d'experts, ainsi que la collaboration avec I'[NSPQ
pour plus de robustesse au niveau des analyses comparatives.

En contrepartie, certaines limites inhérentes a ce type de démarche doivent étre reconnus, dont les suivantes :

e Le faible nombre de cas dans une population de taille modeste, engendrant une instabilité sur le calcul
des taux d'incidence et des excés dans de petits territoires comme le VSF.

e L'absence de registre provincial de SLA, ne permettant pas de repérer de maniéere exhaustive les cas ni de
comparer aisément l'incidence dans le VSF a celle ailleurs en Estrie ou au Québec.

e Les limites historiques des données administratives consultées, sous-estimant probablement le réel
nombre de cas de SLA dans le VSF (les données de clinique externe du CHUS n’étant disponibles que
depuis 2019).

e Le biais de rappel, les données tirées du questionnaire environnemental reposant souvent sur des
expositions passées ou encore sur les témoignages de proches (ex.: en cas de décés des personnes
atteintes de SLA).

e L'absence de groupe témoin, ne permettant pas de comparer la fréquence de I'exposition a certains
facteurs environnementaux chez les cas a celle normalement attendue dans la population en générale.

Plusieurs des enjeux rencontrés sur le plan méthodologique ont été décrits dans la section 2. de ce rapport. Certains
seront repris plus en détail ici.

D’abord, un défi majeur dans le cadre d'une investigation d'agrégat se veut le choix de la zone et de la période
étudiées. Ces décisions influencent inévitablement les calculs d'incidence et les calculs d’exces. Pour éviter le biais
du tireur d'élite, on a opté pour un territoire et une période d'étude plus large. Ces choix demeurent cependant
basés sur les limites administratives des territoires estriens de méme que sur des plages temporelles fixées en
fonction de la disponibilité des données. Dans les faits, plus on élargit la zone a I'étude, en y ajoutant des
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municipalités ou aucun cas n'est repéré, plus on dilue les taux d'incidence et les ratios servant a mesurer |I'excés.
Si, au contraire, on retire toutes les municipalités sans cas repéré, on augmente artificiellement ces valeurs. Il est
donc facile de détecter ou de diluer un agrégat sur la base de tels choix arbitraires (Desenclos et al., 2023).
Soulignons toutefois que si on avait restreint la zone d'étude aux municipalités en bordure de la riviére Saint-
Frangois?® (pour soutenir I'hypothese d'un lien entre la proximité a I'eau et la SLA), on aurait obtenu un taux
d’incidence que légerement plus élevé que le taux estimé du VSF (taux annuel de 3,6 par 100 000 de 2006-2025).

Un autre défi est en lien avec le calcul du taux d’incidence, qui ne pouvait se faire qu’a l'aide des estimés de la taille
de la population a chaque année dans le VSF, nous contraignant a n'utiliser que les cas dont |'adresse au moment
du diagnostic était dans le VSF?°. Pour contourner cette limite, il aurait fallu constituer une cohorte de toutes les
personnes ayant habité dans le VSF pendant la période a I'étude, ce qui est techniquement possible, mais
complexe, et surtout ce qui surpasse les capacités de la DSPublique.

Concernant le calcul de I'exces, il a été difficile de trouver le « bon » taux d'incidence de référence. L'idéal aurait
été d'avoir acces au réel taux québécois a des fins de comparaison avec celui estimé dans le VSF. Les limites des
sources de données médico-administratives ont déja été énumérées plus tot, de méme que la possible sous-
estimation (liée aux données historiques incompletes). Le taux annuel tiré de la littérature, estimé a 2 par 100 000,
semble plus faible que les taux estimés en Estrie a I'aide des données de cliniques externes et d'hospitalisation
(taux annuel de 2006-2025 : 3,92 par 100 000) ou encore a celui du Nouveau-Brunswick (taux annuel de 2012-
2025 : 3,05 par 100 000). Pour cette raison, combinée au faible nombre de cas et au choix arbitraire de la zone et
la période d'étude, les valeurs de taux d'incidence et de ratio (ou SIR) estimées doivent étre interprétées avec
précaution.

Par ailleurs, les criteres pour qualifier une situation d'exces ne font pas consensus (Desenclos et al., 2023). Aucune
valeur seuil du ratio, ou du SIR, n‘est officiellement fixée par la communauté scientifique internationale. La
conjonction de deux critéres est parfois proposée, soit la présence d'au moins 5 cas et ratio ou un SIR > 2. Santé
publique France recommande quant a elle la présence d'au moins 10 cas et un ratio ou un SIR = 4, pour une zone
et une période d'étude définies, pour justifier de poursuivre I'investigation en passant a la prochaine étape (celle
de I'étude épidémiologique approfondie).

Selon Santé publique France (2023), le SIR est une mesure destinée a comparer I'incidence d'une maladie dans une
population ou une cohorte avec une incidence de référence, en contrdlant des facteurs de confusion connus (I'age
et le sexe en général). La population d'étude est donc définie a priori, puis on dénombre les personnes malades
dans cette population afin de réaliser le calcul du SIR. Dans les « agrégats », la logique pour le calcul est inversée :
(1) on identifie des personnes malades, (2) on définit la population d’'étude en fonction de ces cas de maladie (via
le territoire ou la période).

La méthode 4 de calcul d'exces, déployée par I'INSPQ, est probablement la méthode la plus robuste des
5 méthodes proposées. Un élément de prudence doit cependant étre soulevé ici. Les taux d'incidence (bruts) de
SLA mesurés au Québec a l'aide de I'ensemble de données SISMACQ, propre a la méthode 4, semblent élevés et
en augmentation progressive au fil du temps, passant d'environ 4 par 100 000 en 2000 a 8 par 100 000 en 2023.

2 Val-Joli, Windsor, Saint-Frangois-Xavier-de-Brompton, Melbourne, Cleveland, Richmond et Ulverton, soit environ la moitié de la population
du VSF.

29 Dans un calcul de taux d'incidence, on doit s'assurer que le numérateur est un sous-ensemble du dénominateur. Or, au dénominateur, seules
les personnes résidant actuellement dans le VSF pouvaient étre considérées.

23



Santé Québec Estrie — CHUS

Les taux sur lesquels se sont basés ces travaux semblent donc surestimés, étant de deux a trois fois plus élevés en
comparaison aux taux rapportés dans la littérature scientifique. Cela pourrait indiquer une définition de cas utilisée
pour repérer les cas qui est tres sensible, mais pas assez spécifique®. En d'autres mots, il est possible que la SLA
ait été « noyée » parmi d'autres maladies neurologiques dans cet ensemble de données. Cependant, si tel est le
cas, on peut penser que la surestimation est du méme ordre partout au Québec, ce qui ne devrait pas en théorie
affecter le calcul des indices comparatifs entre le VSF (ou I'Estrie) et le reste du Québec.

Finalement, a I'égard des facteurs environnementaux examinés, on doit conserver a l'esprit qu'il s'agit d'une science
toujours en développement, non seulement pour l'identification des facteurs de risque avérés de la SLA, mais aussi
pour ce qui est de la fenétre d’exposition et du seuil d'exposition minimale. Al-Chalabi et Hardiman (2013) et
Nunez et al. (2023) mentionnent que la période critique pour le développement de la SLA se situerait dans les deux
a six années précédant le diagnostic. Durant cette fenétre, I'exposition a des facteurs environnementaux pourrait
étre déterminante, alors que le rle d'une exposition environnementale survenue plus de 6 ans avant le diagnostic
est plus incertain. Toujours selon Al-Chalabi et Hardiman (2013), il est important de considérer la durée et I'intensité
de I'exposition a un facteur environnemental pour bien interpréter les résultats.

5. Recommandations

L'absence d'exces de SLA dans le VSF justifie de ne pas y poursuivre I'investigation d'agrégat. Selon ce cadre
proposé par Santé publique France (2023), un exces de cas est observé lorsque le nombre observé est au moins 4
fois plus élevé que ce qui serait normalement attendu. En plus d’'un nombre élevé de cas et de la présence d'un
exces, I'organisme ajoute qu’on doit avoir identifié une exposition partagée par un nombre suffisant de cas dans
leur environnement de vie pour justifier d'envisager la réalisation d'une étude épidémiologique plus approfondie.
On vise ainsi a s'assurer que toutes les conditions sont réunies pour avoir la chance de générer un savoir basé sur
des conclusions robustes.

La DSPublique identifie tout de méme quelques actions a poser a la suite de ces travaux d’envergure. Lors de la
séance citoyenne du 22 octobre 2025, elle a proposé de continuer de suivre I'évolution de la fréquence de la
maladie et de tenir la population informée de la situation. Pour ce faire, une surveillance active des nouveaux
cas de SLA sera réalisée pour les deux prochaines années et facilitée par la mise en place de mécanismes
permettant un meilleur repérage des cas. Ainsi, en plus des cas suivis en clinique externe, hospitalisés ou décédés,
des cas pourraient étre recensés parmi ceux bénéficiant de services en CLSC ou de soins a domicile. Cela implique
qu'a partir de novembre 2025, les équipes offrant de nouveaux services rendus en CLSC (incluant les services a
domicile et les services de réadaptation) aux personnes atteintes de SLA inscrivent cette action a I'aide d'un code
plus précis®' dans un fichier médico-administratif appelé i-CLSC.

Compte tenu des préoccupations évoquées en ce sens et du manque de connaissance a cet égard, la DSPublique
s'est également engagée a procéder a une évaluation des risques a la santé (de maniere globale et non pas
spécifiquement pour la SLA) liés a la proximité résidentielle des usines de pates et papiers, plus particulierement

30 Pour confirmer qu'il s'agit d'un cas réel (vrai positif), certains algorithmes peuvent imposer des critéres de redondance (répétition du code
dans le temps) et de cohérence (apparition du code dans plus d'une base de données).

31 Depuis novembre 2025, le code 15031 (sclérose latérale amyotrophique) est saisi a chaque visite d'un client ayant un diagnostic de SLA
desservi par la mission CLSC.
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en ce qui a trait a la qualité de I'air. Sur une note rassurante, les normes environnementales se sont resserrées au
cours des dernieres années et que le MELCCFP est tenu de signaler a la Santé publique toute inquiétude quant aux
rejets d'une usine, ce qui n'a été le cas jusqu'a présent concernant l'usine de pates et papiers de Windsor.
Autrement dit, tout ce qui est réglementé semble y étre dans la conformité. Une telle évaluation ne sera pas chose
simple, étant donné qu’elle requiert I'acces a plusieurs informations relatives :

e alanature et la quantité de contaminants émis par cette usine;
e aux effets a la santé associés a ces contaminants, s'il y en g;

e au niveau d'exposition a ces contaminants de la population résidant a proximité de l'usine.

La caractérisation de |'exposition de la population sera sans doute I'étape la plus complexe et s'accompagnera de
beaucoup d'incertitudes. En effet, peu de données environnementales sont disponibles, les estimations de
I'exposition de la population n'étant actuellement basées que sur des modélisations de dispersion. La DSPublique
cherchera donc d'abord a mieux comprendre les mécanismes et processus réglementaires visant a surveiller et
controler les rejets industriels, mieux connaitre la nature et I'étendue des données existantes. Elle s'inspirera
également de démarches similaires ayant déja été entreprises dans d’autres régions du Québec. Le tout permettra
de statuer sur la pertinence d'une collecte de données environnementales additionnelles et, le cas échéant, d'un
soutien additionnel pour analyser ces données.
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6. Suivi postenquéte (2026)

Volet 1 : Surveillance active des cas

Une surveillance active des nouveaux cas de SLA a été effectuée comme prévu, a partir de novembre 2025.
L'analyse des nouvelles données ainsi collectées a été réalisée en juin 2026, ce qui permet de brosser un bilan
complet des cas diagnostiqués en 202532,

Les analyses ne montrent aucune hausse des nouveaux cas de SLA pour I'année 2025. Un seul nouveau cas repéré
dans le VSF en 2025, n'impliquant pas de changement au niveau du taux d'incidence pour la période de 2019 a
2025, et une augmentation négligeable du taux d'incidence global (2006-2025), celui-ci étant passé de 3,22 a 3,25
par 100 000. Soulignons qu’aucun cas supplémentaire n'a été identifié sur ce territoire par I'ajout d’'un code
spécifique en CLSC, par rapport aux autres sources de données.

TABLEAU 5. TAUX D'INCIDENCE ANNUEL DE SLA PAR 100 000 DANS LE VSF (BASE SUR LES DONNEES D'ENQUETE) ET
COMPARAISON AVEC LE TAUX DE REFERENCE DANS LA LITTERATURE (2 PAR 100 000), INCLUANT LES CAS COMPLETS EN 2025

Cas confirmés Taux dans le VSF Ratio

2006-2011 8 4,52 2,26

2012-2018 3 1,41 0,71

2019-2025 8 3,99 2,00

2006-2025 20 3,25 1,63

A l'échelle de I'Estrie, 16 nouveaux cas ont été repérés avec les nouvelles données tirées de la surveillance active,
ceux-ci étant assez bien répartis dans les 9 RLS de la région. On note une diminution négligeable du taux
d'incidence de 2019 a 2025 (de 4,41 a 4,36 par 100 000), et aucun changement au niveau du taux global estrien
(2006-2025).

320n ne peut considérer les données complétes pour 2025 avant avril, I'obligation de saisie des données pour une année étant en mars I'année
suivante.
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TABLEAU 6. TAUX D'INCIDENCE ANNUEL DE SLA PAR 100 000 DANS LES NEUF RLS DE L'ESTRIE (BASE SUR LES DONNEES
MEDICO-ADMINISTRATIVES) ET COMPARAISON AVEC LE TAUX DE REFERENCE DANS LA LITTERATURE (2 PAR 100 000), INCLUANT
LES CAS COMPLETS EN 2025

2006-2011 2012-2018 2019-2025 2006-2025

Nb cas Taux Nb cas Taux Nb cas Taux Nb cas Taux

RLS
2,88 2,07 9 2,05 28 2,29 1,15
21 4,08 26 4,08 15 2,47 62 3,52 1,76
19 6,73 11 3,13 19 5,43 49 4,98 2,49
11 6,22 3 1.41 13 6,48 27 4,57 2,29
43 4,70 33 2,92 63 5,69 139 4,41 2,21
2 1,78 1 0,77 8 6,71 11 3,05 1,53
2 2,29 4 3,97 7 7,58 13 4,64 2,32
8 6,07 9 5,75 3 2,07 20 4,62 2,31

Granit 2 1,49 6 3,97 4 2,90 12 2,83 1,42

ESTRIE 118 4,37 102 3,08 141 4,41 361 3,92 1,96

Note : Les cases grises représentent les RLS ayant les taux les plus élevés (c.-a-d. au-dessus de la moyenne de ['Estrie)
pour chaque période.

Volet 2 : Evaluation des risques a la santé

Des démarches ont été entreprises auprés du MELCCFP afin d’améliorer la compréhension des risques associés
aux émissions industrielles, notamment celles de particules fines (PM;s) a proximité de I'usine Domtar de Windsor.
On se concentre sur la situation actuelle et non sur celle du passé, de méme que sur la santé de maniére globale
et non spécifiquement sur la SLA.

En début d’'année 2026, la DSPublique a tenté de mieux comprendre les données existantes sur les rejets industriels
(air, sol, eau de surface et souterraine). Cela I'a amenée a conclure que :
e L'évaluation des risques a la santé liés a la qualité de I'air en périphérie de l'usine est pertinente.

e L'estimation de l'exposition des résidents aux polluants atmosphériques constitue actuellement la
principale source d'incertitude dans cette évaluation.

e Les particules fines PM,s apparaissent comme le polluant le plus approprié a surveiller, en raison de leurs
effets bien documentés sur la santé, de I'existence de valeurs guides sanitaires reconnues ainsi que de la
possibilité de procéder a un suivi en continu et en temps réel.
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Ses conclusions reposent sur les constats suivants :

L'usine de pates et papiers de Windsor se classe au 1¢" rang des émetteurs de PM, en Estrie (95,2 tonnes),
loin devant la seconde (27 tonnes) selon I'Inventaire national des rejets de polluants (INRP, 2024).

Aucune mesure des concentrations de PM,;s ou d'autres polluants atmosphériques n'est disponible a
proximité de l'usine ni dans la MRC du VSF (la station la plus proche est située a Sherbrooke).

La modélisation de dispersion réalisée par l'usine remonte a 2015 et repose sur quelques jours
d'échantillonnage a la cheminée.

On a remarqué dans cette modélisation que ce sont les particules totales qui sont présentées plutot que
les PM_ s, alors que les normes applicables différent significativement (120 ug/m? pour les particules totales
comparativement a 30 pug/m?® pour les PM,s sur 24 h selon le Reglement sur |'assainissement de
I'atmosphere [RAA]).

La norme actuelle du RAA pour les PMy;s (30 ug/m? sur 24 h) est deux fois plus élevée que la valeur guide
de I'Organisation mondiale de la Santé (OMS) (15 ug/m3 et ne constitue pas, a notre avis, un cadre
suffisamment protecteur pour la santé (Organisation mondiale de la Santé, 2024).

Des quartiers résidentiels ainsi que des milieux sensibles (CLSC, école primaire), sont situés a moins de
2 km de l'usine.

Certains secteurs a proximité sont assez défavorisés sur le plan matériel. Une exposition résidentielle a une
mauvaise qualité de I'air pourrait accroitre les inégalités sociales de santé.

L'investigation d'agrégat de SLA dans le VSF a été hautement médiatisée et a ainsi contribué a augmenter
le niveau d'inquiétude des citoyens par rapport aux possibles impacts a la santé des rejets industriels.

La DSPublique a été informée qu’une autre installation industrielle a Québec, présentant des quantités de
rejets de PMys comparables a celles de |'usine de Windsor, serait associée a des concentrations ambiantes
plus élevées selon les résultats de modélisation. Cette situation a d'ailleurs mené la DSPublique de cette
région a recommander une surveillance, dans le cadre du Programme de réduction des rejets industriels
(PRRI), et ce, méme si le périmetre urbain se situe a environ 4 km de I'usine.

A la lumiére des différents constats tirés dans le cadre du survol des données existantes, la DSPublique juge

nécessaire d'entamer une collecte préliminaire visant a documenter les concentrations de particules fines (PM2;s)

dans I'air ambiant, notamment dans les quartiers résidentiels et les autres milieux de vie sensibles situés a proximité

de l'usine.

Elle estime donc qu'une rencontre quadripartite réunissant I'entreprise concernée, la Ville de Windsor, le

MELCCFP et la DSPublique serait souhaitable afin de partager ces constats et d'identifier des pistes d'action
concertées, dans l'intérét de la population locale. La rencontre est a planifier pour I'automne 2026.

Un suivi est prévu aupres de la personne ayant signalé I'agrégat de SLA ainsi qu'auprés de la municipalité de

Windsor afin de leur partager ces différentes avancées depuis la derniére rencontre citoyenne.
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Conclusion

L'investigation du signalement de SLA dans le Val-Saint-Francois représente l'une des démarches les plus
completes réalisées a |'échelle régionale au Québec pour une maladie neurologique rare, ayant mobilisé
d'importantes ressources scientifiques, cliniques et communautaires pendant prés d’'un an. Malgré I'identification
de 30 cas confirmés liés au territoire, I'ensemble des données recueillies ne soutient pas I'existence d'un exces de
cas de SLA dans le VSF et ne justifie pas la réalisation d'une étude épidémiologique approfondie. La démarche a
néanmoins permis de répondre a des préoccupations légitimes de la population, d’améliorer la compréhension
régionale de la maladie, de renforcer les collaborations entre les différents partenaires concernés, et d’orienter des
travaux complémentaires portant sur certains enjeux environnementaux. Enfin, cette expérience rappelle que
I'évaluation des agrégats de maladies rares dépasse la seule analyse épidémiologique. Elle constitue également un
exercice de communication des risques, d'écoute et de dialogue avec les communautés touchées, particulierement
lorsque les causes demeurent incertaines et que les inquiétudes de la population sont élevées.
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