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[’honorable Ginette Petitpas Taylor

MINISTRE DE LA SANTE

MESSAGE
DELAMINISTRE

Je suis heureuse de vous faire part de la premiere
strategie nationale du Canada sur la démence.
Lélaboration et le financement de cette stratégie ont
eté une priorité pour le gouvernement du Canada,
mais c'estaussi une grande priorité personnelle.
Ma premiere experience de la démence remonte a
'époque ou jétais travailleuse sociale; maintenant,
jaiune expérience trés différente des soins aux
personnes atteintes de démence ala suite du
diagnostic de ma meére. Je connais tres bien les
répercussions que la démence peut avoir sur les
personnes atteintes, les membres de leur famille
etles aidants naturels.

Ladémence a des répercussions considerables et
de plus en plus fortes au Canada. Nous savons que
plus de 419 000 Canadiens 4gés de 65 ans et plus
ontregu un diagnostic de démence, mais ce n'est
gu’une partie du probleme. Ce chiffre ne tient pas
compte des personnes de moins de 65 ans qui ont
regu un diagnostic de démence et de celles qui,
peut-é&tre en raison de préjugés ou d’autres
obstacles, ne sont pas diagnostiquées. Cette
stratégie ne s'adresse pas seulement a ceux qui
viventavec une personne atteinte de démence ou
qui s’en occupent. C'est une stratégie pour tous

les Canadiens. Ily ade plus en plus de données
probantes selon lesquelles un mode de vie sain
est essentiel pour prévenir ladémence. Bon
nombre d’entre nous seront confrontés a la
démence un jour ou l'autre, que ce soit atitre




d’aidant naturel d'un membre de la famille ou
d’un ami, de personne atteinte de démence ou
dans le cadre d'une interaction au travail ou de
notre participation a la vie communautaire.

La publication de cette stratégie marque une étape
importante dans nos efforts pour créer un Canada
ol toutes les personnes atteintes de démence et les
aidants naturels sont valorisés et soutenus, ou la
qualité de vie est optimisée et ou la démence est
prévenue, bien comprise ettraitée efficacement.

Le Canada se joint maintenanta ceux dela
communaute internationale qui ont déja élaboré
des stratégies nationales sur la démence, appuyant
la premiere cible du Plan mondial d’action de santé
publique contre la démence (2017-2025) de 'OMS.

Lors del'ouverture de la Conférence nationale sur la
démence en mai 2018, j'ai encouragé les participants
aréver grand lorsqu’ils nous faisaient part de leurs
réflexions et de leurs conseils sur I'orientation de notre
stratégie nationale sur la démence. Je crois que nous
avons élabore une strategie avec une vision ambitieuse
quinous inspirera et nous motivera a travailler
ensemble al'atteinte de nos objectifs nationaux.

Alors que nous allons de I'avant, nous continuerons
de collaborer avec tous ceux qui veulent s'attaquer
aux déefis de ladémence, y compris nos partenaires
des autres gouvernements, les personnes atteintes
de démence, les aidants naturels, les groupes de
défense des intéréts, les fournisseurs de soins de
sante et les chercheurs. Cette stratégie a été congue
pour évoluer au fil du temps afin que nous puissionsy
integrer de nouvelles données probantes et priorités.
Chaque année, le gouvernement du Canada rendra
compte au Parlement de I'efficacité de cette stratégie.

De nouveaux investissements fédéraux de 70 millions
de dollars sur cing ans nous aideront également a
réaliser des progrés significatifs dans I'atteinte des
objectifs nationaux de cette stratégie.

Beaucoup de gens nous ontaidés a en arriver la.
J'aimerais remercier toutes les personnes et les
organisations qui ont partagé leurs experiences et
leurs conseils, ainsi que leurs espoirs et leurs priorités
pour la stratégie. Le vieillissement ne cause pas la
démence, mais le risque de démence augmente a un
age avancé. Atitre de ministre des Ainés, Filomena
Tassi a été une ardente partisane de I'élaboration de la
stratégie nationale sur la démence. Ses conversations
avec les ainés et les aidants naturels sont prises en
compte dans la stratégie. Je tiens a remercier la
ministre Filomena Tassi pour le leadership gu'elle
aexerce pour faire de ladémence une question
prioritaire au Canada en mettanten évidence les
enjeux lies a ce trouble. J'aimerais également
remercier nos partenaires provinciaux et territoriaux
qui ont fait preuve de générosité en partageant les
leconstirées de leurs travaux sur la démence et qui
se sont réjouis de 'occasion de collaborer. Enfin, je
tiens a remercier tout particulierement les membres
du Comité consultatif ministériel surladémence.
Dirigés par les coprésidents Pauline Tardif et William
Reichman, les membres ontdonné de leur temps et
de leur énergie pour veiller a ce que cette stratégie
soitbien congue. Je suis personnellement tres
reconnaissante des nombreuses heures que ces
membres ont consacrées al'examen de I'ébauche
de la stratégie pendant son élaboration eta la
participation a des réunions pour partager leurs
connaissances et leur expertise avec nous, ce qui
aeu pour résultat d’enrichir la stratégie.







La premiére stratégie nationale surla démence du Canada établit une vision pour I'avenir et définit des principes
etdes objectifs nationaux communs pour aider a orienter les mesures prises par tous les ordres de gouvernement,
les organisations non gouvernementales, les collectivités, les familles et les particuliers. En €laborant la stratégie,
nous avons toujours cherché afaire en sorte que les personnes atteintes de démence ainsi que les membres de
leur famille etles amis qui leur prodiguent des soins soient au cceur de ces efforts.

Le motdémence est un terme utilisé pour décrire des symptdmes touchant le cerveau qui incluent un déclin des
capacités cognitives telles que lamemoire, la conscience de soi, du lieu et dutemps, le langage, les compétences
de base en mathématiques, le discernement et la planification. Chumeur et le comportement peuvent aussi
changer en raison de ce déclin. La démence est une maladie progressive qui, au fil du temps, peut réduire la
capacite de s'adonner de fagon autonome aux activites de la vie quotidienne.

La Loirelative a une stratégie nationale sur la maladie d’Alzheimer et d’autres demences (la Loi) a eté adoptee en
juin 2017 etfaisait suite a un rapport exhaustif du Senat sur la démence dépose en 2016. Cette loi exige que la
ministre fédérale de la Santé élabore et mette sur pied une stratégie nationale surla démence, convoque une
conférence nationale et constitue le Comité consultatif ministériel sur ladémence.

Enmai 2018, la ministre a tenu une conférence nationale sur la démence qui a réuni un groupe diversifié de
Canadiens afin de cerner les défis lies ala démence et d'en discuter, de déterminer les possibilites de collaboration
etd’intervention, et de partager des idées pour une stratégie nationale. Les participants & la conférence comprenaient
des personnes atteintes de démence, des aidants naturels, des groupes de défense des intéréts des personnes
atteintes de démence, des professionnels de la santg, des chercheurs et des représentants des gouvernements
provinciaux et territoriaux.

Des discussions ont également eu lieu en mars 2018 dans le cadre de quatre tables rondes organisees al'échelle
du pays parla Société Alzheimer du Canada. Deux autres tables rondes ont eu lieu & Toronto pour discuter tout
particulierement de larecherche et de I'innovation. Le Weston Brain Institute a organisée la table ronde sur la
recherche alaquelle ont participé principalement des chercheurs. Le Centre for Aging + Brain Health Innovation a
organisé latable ronde surl'innovation, qui a reuni un groupe diversifie d’'intervenants. La stratégie a également
ete eclairee par les directives du comite consultatif ministériel sur la demence, ainsi que par I'engagement continu
avec les gouvernements provinciaux et territoriaux et d’autres organisations féderales'.

La vision de cette strategie est audacieuse et reflete les aspirations des nombreuses personnes

et organisations qui ont contribue a son elaboration. Les mesures entreprises pour atteindre les
objectifs nationaux de la stratégie peuvent évoluer avec le temps, mais chague mesure rapprochera
le Canada de la vision d'un Canada ou toutes les personnes atteintes de démence et les
aidants naturels sont valorisés et soutenus, ou la qualité de vie est optimisée et ol la
démence est prévenue, bien comprise et traitée efficacement.

Une stratégie sur la DEMENCE pour le Canada Fnsemble, nous y aspirons “


https://www.canada.ca/fr/sante-publique/organisation/mandat/a-propos-agence/organismes-consultatifs-externes/comite-consultatif-ministeriel-demence/liste-membres.html
https://www.canada.ca/fr/sante-publique/organisation/mandat/a-propos-agence/organismes-consultatifs-externes/comite-consultatif-ministeriel-demence/liste-membres.html

Laréalisation de cette vision repose sur cing principes qui énoncent des valeurs propres a guider la mise en
ceuvre d’efforts pour appuyer la réalisation des objectifs nationaux et leurs domaines d'interét. Dans le cadre de
la mise en ceuvre de la stratégie, les gouvernements, les organisations non gouvernementales, les organismes
communautaires et les autres personnes travaillant dans le domaine de la démence devraient :

« Accorder la priorité & la qualité de vie des personnes atteintes de démence et des aidants naturels;

» Reconnaitre etvaloriser la diversité pour assurer une approche inclusive, en mettant'accent sur ceux qui
sontle plus arisque ou qui ont des besoins distincts;

» Respecterles droits des personnes atteintes de démence afin de soutenir leur autonomie et leur dignite;

» Participer ala prise de décisions fondées sur des données probantes, en adoptant une approche globale
pour recueillir et partager les meilleures connaissances et données disponibles; et

« Maintenirune approche axée sur les résultats pour suivre les progrés, y compris I'évaluation et
ajustement des mesures au besoin.

S’appuyant sur la vision et guidée par les principes, la strategie definit
trois objectifs nationaux :

Faire progresser
Prevenirla les therapies et
démence ® trouver un
remede

Améliorer la qualité de vie
des personnes atteintes
de demence etdes
aidants naturels

Des domaines d’intéerét sont définis pour chacun de ces objectifs nationaux afin de
concentrer les efforts en vue de realiser des progres significatifs.

Enfin, la stratégie définit cing piliers sous-jacents qui sont essentiels a sa mise en ceuvre, au respectdes
principes et a I'atteinte des objectifs nationaux.

» Collaboration— Faire progresser la stratégie reléve de la responsabilite commune des gouvernements,
des chercheurs, des organismes communautaires, des personnes atteintes de démence, des aidants
naturels, des fournisseurs de soins et de nombreux autres intervenants.

» Recherche etinnovation — Promouvoir la recherche et 'innovation pour combler les lacunes en matiere de
connaissances, mettre au point des thérapies quiameélioreront la qualité de vie des personnes atteintes de
démence et des aidants naturels et progresser vers la decouverte d’un remede.

» Surveillance etdonnées — 'amélioration de la surveillance et des données nous aidera & comprendre
l'ampleur de ladémence au Canada et a concentrer nos efforts et nos ressources la ou ils sont le plus
nécessaires et seront le plus efficaces.

« Ressourcesd’information — L'élaboration de ressources d’'information sur la démence qui sont
culturellement sécurisantes et culturellement adaptées facilitera le travail des fournisseurs de soins au
moment de fournir des soins de qualité et aidera tous les Canadiens a mieux comprendre la démence.




» Main-d’ceuvre qualifiée — Le fait d’avoir une main-d'ceuvre suffisante et qualifiée appuiera les efforts de
recherche surla démence et fournira des soins fondeés sur des données probantes, ce quiameéliorera la
qualite de vie des personnes atteintes de démence et des aidants naturels.

La stratégie metl'accent sur les groupes qui sont les plus a risque de démence ainsi que sur ceux qui fontface
ades obstacles pour obtenir des soins equitables. Ces groupes comprennent entre autres les personnes
autochtones, les personnes ayant une déficience intellectuelle, les personnes ayant des problemes de santé
existants, comme I'hypertension etle diabéte de type 2, les personnes agees, les femmes, les communautés
ethniques et culturelles en situation minoritaire, les personnes LGBTQZ2, les communautés de langue officielle
en situation minoritaire, les communautés rurales et éloignees, et les personnes atteintes de démence a
début précoce.

Le dernier chapitre de la stratégie décrit les prochaines étapes de la mise en ceuvre, y compris I'élaboration
d'indicateurs, la détermination des possibilités de collaboration ciblée entre les partenaires et la production

de rapports. Il conclut en reconnaissant que I'avancement de la stratégie exigera I'action collective d'un grand
nombre d'organismes et d'individus, ainsi que la souplesse nécessaire pour évoluer et répondre aux nouvelles
idées et aux nouveaux besoins au fil du temps. Le gouvernement du Canada présentera un rapport annuel sur
l'efficacite de cette stratégie, comme I'exige la Loi, a compter de 2019.
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CHAPITRE 1
INTRODUCTION

-



Une stratégie sur la démence pour le Canada

La premiéere stratégie nationale sur la démence pour le Canada s'articule autour des personnes atteintes de
demence, ainsi que des membres de leur famille et amis qui s’en occupent®. Elle offre une vision et une orientation
ciblées pour faire progresser la prévention, les soins etle soutien en matiére de démence au Canada.

S’appuyant sur les efforts existants en matiére de démence, notamment les initiatives provinciales etterritoriales
etles sommes investies par le gouvernement féderal dans le domaine de la demence, la strategie établit trois
objectifs nationaux. Sa mise en ceuvre depend de la collaboration qui s'établira avec les gouvernements féderal,
provinciaux, territoriaux et locaux ainsi qu'avec de nombreux autres organismes et intervenants pour la réalisation
des objectifs communs.

Qu’est-ce que la démence?

Le motdémence est un terme générique utilisé pour décrire un ensemble de symptdmes touchant le
fonctionnement du cerveau, qui sont causeés par des maladies ou des lésions neurodegeneratives ou
vasculaires. La demence se caractérise par un declin des capacités cognitives telles que la memoire, la
conscience de soi, du lieu etdutemps, le langage, les compétences de base en mathématiques, le
discernement et la planification. La démence peut également affecter 'humeur et le comportement.

Entant que maladie chronique et progressive, la démence peut nuire considérablement a la capacité de
s'adonner aux activites de la vie quotidienne, comme manger, prendre un bain, aller aux toilettes et s’habiller?.

La maladie d’Alzheimer, les maladies vasculaires et d’autres types de maladies contribuenttoutes a la
démence. D’autres types courants de demence comprennent la démence a corps de Lewy, la démence
frontotemporale et la démence mixte. Dans de rares cas, la démence peut étre liee a des maladies
infectieuses, dont la maladie de Creutzfeldt-Jakob.

@ Source :Organisation mondiale de la Santé. Currentand future long-term care needs (en anglais seulement) Organisation mondiale
delaSanté. 2002; www.who.int/chp/knowledge/publications/Itc_needs.pdf

La stratégie prévoit notamment un engagement en faveur d’une meilleure sensibilisation ala déemence dans
'ensemble du Canada. Ceci estimportant, non seulement pour réduire la stigmatisation, mais aussi parce que la
stratégie s'adresse atoutes les personnes vivant au Canada, qu'elles soient ou non touchées parla démence. De
plus en plus de preuves scientifiques persuasives montent qu’'un mode de vie sain adopte dés un jeune age peut
prevenir ladémence ou retarder son apparition. Cette stratégie favorise I'adoption de modes de vie sains. Elle met
l'accentsur les groupes de population qui sont plus susceptibles d’étre atteints de démence ainsi que ceux qui
peuvent étre confrontés a des obstacles a une plus grande equité en matiere de santé. Des renseignements
supplémentaires sur ces populations sontfournis au chapitre 6.

Une stratégie sur la DEMENCE pour le Canada Fnsemble, nous y aspirons -



Tous les Canadiens peuvent contribuer a ameliorer la qualité de vie des personnes atteintes de démence et
des aidants naturels, en comprenant mieux la maladie et aider a eliminer la stigmatisation. Bien que la plupart
des personnes recoivent leur diagnostic de démence a un stade plus avance de leur vie, la démence touche
également des personnes beaucoup plus jeunes. La stratégie encouragera les collectivités inclusives al'égard
des personnes atteintes de demence, c’est-a-dire celles qui aident les personnes atteintes de démence etles
aidants naturels a demeurer actifs au sein de leur collectivite et au travail le plus longtemps possible.

La stratégie cerne les lacunes dans les connaissances sur la prévention de la démence de mieux cibler les efforts
des chercheurs et des bailleurs de fonds, tant a I'échelle nationale qu’internationale. Il faut également appuyer

les efforts quiamélioreront la capacité de déterminer, d'évaluer et de faire connaitre les thérapies efficaces pour
maintenir une vie saine aprés un diagnostic. La strategie encouragera les initiatives visant a elargir 'acces a ces
thérapies et leur adoption, y compris dans les collectivités rurales et éloigneées, en les rendant culturellement
sécurisantes et culturellement adaptées.

Bien que les objectifs nationaux aient délibérément une large portée pour que les priorités et les domaines d’intérét
puissent évoluer avec I'émergence de nouvelles connaissances et de nouveaux problemes, les principes et les
piliers de la stratégie sont congus pour étre constants dans le temps afin de guider et soutenir cette évolution.

La stratégie sera mise en ceuvre au moyen d’activités qui pourraient &tre menées par les gouvernements, les
chercheurs et d’autres partenaires, et son incidence fera l'objet d’un suivi au moyen de rapports annuels au
Parlement. La strategie du Canada répond également a 'appel a l'action lance dans le Plan mondial d’action de
santé publique contre la démence (2017-2025) de TOMS, quiy désigne la démence comme priorité de sante
publique. La portée de la strategie canadienne repond aux sept domaines d’intervention definis par le plan de
'OMS et s’harmonise avec ses principes transversaux.

Consequences de la démence pour
les Canadiens

Ladéemence a des répercussions considerables et de plus en plus fortes sur les Canadiens. En 2015—-2016, plus
de 419 000 Canadiens (6,9 pourcent) ages de 65 ans et plus avaient regu un diagnostic de démence®. Comme
ce nombre ne comprend pas les personnes de moins de 65 ans pouvant avoir regu un diagnostic de démence
precoce nicelles qui n'ont pas regu de diagnostic, le tableau exact de la demence au Canada pourrait étre plus
vaste. Lencadré Statistiques clés surla démence au Canada présente quelques statistiques clés surla
démence au Canada.

Bien que ladémence n'aille pas nécessairement de pair avec le vieillissement, 'age est le facteur de risque le
plus important. Par conséquent, compte tenu de la croissance et du vieillissement de la population, le nombre de
Canadiens atteints de démence devrait augmenter au cours des prochaines décennies®. Selon les estimations,
50 millions de personnes vivent avec la démence dans le monde®. A mesure que la proportion de personnes
agée de 65 ans et plus continuera d'augmenter, on s’attend & ce que les pays du monde entier connaissent des
augmentations similaires du nombre de personnes atteintes de demence®.




Statistiques clés sur la démence au Canada

Plus de 419 000 Canadians

le nombre de Canadiens 4gés de 65 ans et plus qui vivent avec un diagnostic de démence?

78 600 nouveaux cas

le nombre de nouveaux cas de démence diagnostiqués au Canada chez les personnes
agéesdeB5ans et plus?

63 p. 100

le pourcentage de personnes agées de 65 ans et plus qui vivent avec un diagnostic
de démence et sont des femmes?

9 ainés

le nombre approximatif d’ainés recevant un diagnostic de démence toutes les heures
au Canada®

26 heures

le nombre moyen d’heures que les aidants naturels (famille et amis) consacrent
chaque semaine au soutien d’une personne atteinte de démence®

8,3 milliards de dollars

le colt économique total des soins de santé des Canadiens atteints de démence et
des frais payés de leur poche par les aidants naturels en 2011°¢

16,6 milliards de dollars

le colt économique total des soins de santé des Canadiens atteints de démence et des
frais payés de leur poche par les aidants naturels d’ici a 2031°

a Infobase de la santé publique. Données du Systeme canadien de surveillance des maladies chroniques sur la démence pour
2015-2016, al'exclusion de la Saskatchewan et du Yukon. 2018; https://infobase.phac-aspc.gc.ca/CCDSS-SCSMC/data-tool/?l
=fra&HRs=00&DDLV=16&DDLM=ASIR&CBVS=0n&Age=65andOver&1=M&2=F&DDLFrm=2002&DDLTo=2015&=10&VIEW=0

o Institut canadien d’information sur la santé. Etat de préparation des médecins de famille. Institut canadien d'information sur la santé. 2019;
www.cihi.ca/fr/la-demence-au-canada/pleins-feux-sur-les-enjeux-de-la-demence/etat-de-preparation-des-medecins-de-famille
¢ Agence de la santé publique du Canada. Etablirles connexions : Mieux comprendre les affections neurologiques au Canada.

Gouvernement du Canada. 2014; www.canada.ca/fr/sante-publique/services/rapports-publications/etablir-connexions-mieux-
comprendre-affections-neurologiques/etablir-connexions-mieux-comprendre-affections-neurologiques-canada-11.html




En 2015-2016, pres des deux tiers (63 pourcent) des personnes dgées de 65 ans et plus ayant regu un diagnostic
de démence au Canada etaient des femmes’. La prévalence de la maladie d’Alzheimer est plus elevee chez les
femmes, tandis que les hommes présentent des taux plus élevés d'autres types de demence, comme la démence
fronto-temporale et la démence a corps de Lewy®. Le nombre de femmes atteintes de démence qui re¢oivent des
soins de longue durée est également beaucoup plus eleve que celui des hommes, ce quin'est que partiellement
attribuable a 'espérance de vie plus longue des femmes®.

Un large éventail de fournisseurs de soins repond aux besoins des personnes atteintes de demence. Ces
besoins peuventfluctuer a mesure que I'état évolue. Les fournisseurs de soins comprennent notamment les
meédecins, les préposeés aux soins personnels, les infirmieres et les premiers intervenants. lls comprennent aussi
les aidants naturels. La majorité des aidants naturels sont des femmes, le plus souvent le conjoint ou unefille'.
En moyenne, les aidants naturels consacrent 20 heures par semaine aux soins et au soutien d'une personne
atteinte de démence'",

Les répercussions de la démence sur le systéme de soins de santé sontimportantes. A I'heure actuelle, il n'existe
aucun remede ou traitement efficace pour arréter la progression de la maladie. On estime que les colts des soins
de sante directs sonttrois fois plus élevés pour les personnes atteintes de démence que pour celles quin'en sont
pas atteintes. On a prévu que les colts annuels totaux des soins de santé et les colts décaissés par les aidants
naturels pour les Canadiens atteints de déemence doubleront, passant de 8,3 milliards de dollars en 2011 &

16,6 milliards de dollars en 2031, alors que les colts économiques indirects attribuables aux décés et aux
invalidités des personnes en dge de travailler passeront de 0,6 milliard de dollars a 0,7 milliard de dollars au cours
delaméme periode’. La demence est egalement une cause majeure d’invalidite et de déependance chezles
adultes agés al'échelle mondiale'.

Un dialogue avec les Canadiens

Depuis l'adoption, en juin 2017, de la Loi relative a une stratégie nationale sur la maladie d’Alzheimer et d’autres
démences qui a officiellementlance le processus d'élaboration de la premiére stratégie nationale sur ladémence
pour le Canada, le gouvernement du Canada a consulté de nombreuses personnes et de nombreux organismes.

La stratégie refléte les précieux commentaires et observations recueillis auprés d’'un vaste éventail d’'intervenants.
Elle estle fruit de consultations et d'un engagement aupres de personnes atteintes de demence, d'aidants naturels,
de chercheurs, de professionnels de la santé et d’autres fournisseurs de soins, ainsi que de représentants de groupes
de défense des intéréts des personnes atteintes de démence des quatre coins du Canada. La stratégie refléte
egalement les conseils formulés par le Comité consultatif ministériel surla demence lors de rencontres tenues
régulierement avec des représentants des provinces et territoires, ainsi que 'engagement de représentants
d’'organismes fédéraux dontles activités s’inscrivent dans le cadre de la stratégie.




La Conférence nationale sur la démence, tenue en mai 2018, était une étape clé de I'élaboration de la stratégie. Elle a
reuni pres de 200 participants, y compris des personnes atteintes de démence et des aidants naturels, en vue de cerner
les défis, les solutions et les possibilités lies a la démence. Avantla conférence, la Sociéte Alzheimer du Canada a tenu
quatre tables rondes productives avec les intervenants qui ont eu lieu partout au pays en mars 2018, a Vancouver,
Montreal, Saint John et Fredericton. Elles ont réeuni pres de 160 participants, dont 15 personnes atteintes de demence,
pour discuter de ce a quoiressemble une vie saine avec la démence. Deux autres tables rondes sur la recherche et
I'innovation dirigées par le Weston Brain Institute et le Centre for Aging + Brain Health Innovation onteu lieu. Ces tables
rondes reunissaient des chercheurs, des personnes atteintes de demence, des groupes de defense des intéréts, des
professionnels de la santé et des représentants provinciaux et territoriaux. Les participants aux tables rondes ont discute
de lameilleure fagon d'utiliser l'innovation pour bien vivre avec la démence et de solutions pour surmonter les obstacles
existants, etontcerné des priorites sur lesquelles devraient &tre axees la recherche et l'innovation sur la démence.

LAgence de la santé publique du Canada a commande des rapports d’experts pour éclairer la stratégie, dontune
evaluation par ’Academie canadienne des sciences de la solidite et I'état des données probantes dans ce domaine,
etun examen des aspects de ladémence liés au sexe, au genre, a la diversite eta l'équité. Les conclusions de plusieurs
autres rapports et sondages liés ala démence, notamment des présentations regues par des organismes, ont aussi
eté prises en compte dans I'élaboration de la stratégie.

Le gouvernement du Canada reconnalt que les communautes et peuples autochtones vivent 'expérience de la
démence differemment et gu’ils ont des besoins distincts. La collaboration avec les organisations, les collectivités
etles gouvernements autochtones se poursuivra au fur et a mesure que la stratégie sera mise en ceuvre, afin de
mieux comprendre ces besoins et de faciliter les efforts deployes par les Autochtones pour ameéliorer la qualite
de vie des personnes atteintes de déemence et des aidants naturels dans ces collectivités.

Le gouvernement du Canada a été mis au defi d'étre audacieux et ambitieux avec la premiere stratégie nationale
surladémence du Canada. Certains ont souligné le fait que la stratégie devrait insister sur 'importance non
seulement des efforts immédiats visant a améliorer la qualité de vie des personnes atteintes de démence et des
aidants naturels, mais aussi des efforts a plus long terme pour améliorer la prévention de la demence, ameliorer
lesthérapies ettrouver un reméde. Durantla phase de mise en ceuvre de la stratégie, le gouvernement du Canada
continuera a collaborer avec tous ceux qui sont déterminés a réaliser des progres dans I'atteinte de la vision et
des objectifs nationaux. Ce dialogue garantira I'évolution de la stratégie au fur et a mesure que de nouvelles
priorités émergeront.




Priorités du Canada concernant ladémence

Figure 1: Stratégie canadienne surla démence
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Vision : Tracer une voie claire pour l’avenir

La vision que nous espérons concrétiser est celle d'un Canada ou toutes les personnes atteintes de démence et
les aidants naturels, sont valorisés et soutenus, ol la qualité de vie, est optimisée et ol la démence, est prévenue,
bien comprise et traitée efficacement.

L'atteinte de la meilleure qualité de vie pour les personnes atteintes de démence et les aidants naturels occupe
une place centrale dans la stratégie. La vision insiste sur la nécessite de soutenir et de valoriser les personnes
atteintes de déemence afin qu'il leur soit plus facile de bien vivre le plus longtemps possible, d’approfondir
lacomprehension de la démence et de sensibiliser davantage les gens a ce sujet et aux comportements
stigmatisants. Elle reconnalit egalement I'importance d’ameliorer les thérapies et d’investir dans les efforts de
prévention et la découverte d'un reméde, notamment dans la recherche.

Principes

Cing principes eénoncentdes valeurs pour orienter et guider les mesures concernant ladémence au Canada. Ces
principes visent & éclairertous les éléments de la stratégie, incluant'évaluation des politiques et programmes
ayantuneincidence directe sur des questions liées a la demence. Cette stratégie invite tous les gouvernements
du Canada et les autres intervenants a tenir compte de ces principes et a les étayer dans leurs propres travaux
concernantladémence.

ACCORDER LA PRIORITE A LA QUALITE DE VIE

Les mesures prises pour mettre en ceuvre la stratégie accordent la priorité au bien-étre des personnes
atteintes de démence et des aidants naturels

» Bienvivrelepluslongtemps possible : Il est largement reconnu et accepté qu'une meilleure compréhension
etun meilleur acces aux outils et aux mesures de soutien'® permettront de bien vivre avec la démence.

« Acceésadessoins etaux mesures de soutien de qualité : La disponibilité et la qualité des soins et des
mesures de soutien peuventaider les gens a vivre aussi bien que possible au quotidien et leur permettre
de faire des choix importants pour eux.

» Communautés solidaires: Les dirigeants communautaires et le grand public sont bien renseignés et
engages dans des initiatives qui rendentleurs collectivités plus inclusives a lI'égard des personnes atteintes
de demence, notamment en améliorant la sensibilisation et en facilitant la participation des individus.

RESPECT ET VALORISATION DE LA DIVERSITE

Les mesures et les initiatives entreprises par tous les partenaires maintiennent une approche inclusive, en
accordant une attention particuliére aux personnes les plus a risque ou ayant des besoins distincts a
I'appuid’une plus grande équité en santé.

« Inclusive: Toutes les formes de diversité sont prises en compte dans I'élaboration etla mise en oceuvre
des initiatives.




» Personnesles plusvulnérables:Les initiatives sont adaptées s'il y a lieu etlorsque cela s'avére approprié
pour atteindre les personnes les plus vulnerables afin de favoriser I'équité en matiere de sante.

« Besoinsdistincts des Autochtones: Les peuples etles personnes autochtones recensent les besoins
propres a leurs collectivités et aux personnes quiles composent, reconnus par le reste de la société. Les
collectivités et les organisations autochtones regoivent de I'aide pour s’attaquer a la démence de fagon
culturellement adaptee et culturellement securisante, notamment au moyen d’'une approche fondee sur
les distinctions qui reconnait les différences culturelles entre les Premiéres Nations, les Inuits et les Métis.

 Participation de lacommunauté : La communauté appuie les initiatives mises en ceuvre dans les
communautés etdirigées par elles, et le renforcement des capacités locales est mis a profit pour refléter
la diversité au Canada.

RESPECT DES DROITS DE LA PERSONNE

Les mesures prises dans le cadre de la stratégie respectent les droits de la personne des personnes
atteintes de démence et reflétent et renforcent les engagements nationaux et internationaux du Canada a
I’égard des droits de la personne.

« Examensous/l’angle des droits de la personne: Une approche axee sur la personne qui metl'accent sur
le respect etla préservation des droits, de 'autonomie et de la dignite d’'une personne, conformément aux
engagements du Canada en matiére de droits de la personne.

« Inclusion: Des mesures sont prises pour permettre la participation des personnes atteintes de démence.

» Respectdes choix: Le droitdes personnes atteintes de démence de prendre leurs propres décisions est
largement compris et favorise.

. Ecoute des personnes atteintes de démence : Les personnes atteintes de démence sont consultées et
elles participent activement aux questions qui ont une incidence sur leur qualité de vie.

« Pointsde vue des aidants naturels : Les besoins des proches et des amis qui soignentles personnes
atteintes de demence sont pris en compte.

FONDEE SUR DES DONNEES PROBANTES

Les partenaires qui mettent en ceuvre la stratégie participent a la prise de décisions fondées sur des
données probantes, en adoptant une approche globale pour recueillir et partager les meilleures
connaissances et données disponibles.

« Utilisation des meilleures données probantes : Détermination et création des meilleurs résultats de
recherche, données et connaissances disponibles et accés a cette information.

« Utilisation de toutes les formes de savoir : Adoption d’'une approche globale pour recueillir les donnéees,
y compris les données scientifiques, les connaissances traditionnelles et les expériences des personnes
atteintes de démence etles aidants naturels.

« Travaillerensemble : Collaboration pour produire des données probantes et approfondir les
connaissances, ce qui comprend la mise en commun des résultats de recherche.

» Prisededécisions éclairées : Les politiques et les programmes sont éclairés par un examen approfondi
etrigoureux des données probantes.




AXEE SUR LES RESULTATS

Les partenaires maintiennent une approche axée sur les résultats pour lamise en oeuvre de la stratégie et
le suivi des progrés, y compris I’évaluation des mesures et leur ajustement au besoin.

« Initiatives favorisantla production de rapports : Les initiatives de mise en ceuvre sont clairement liées aux
domaines d'intérét et aux objectifs nationaux, et sont congues de maniére a favoriser la production de rapports.

« Evaluation habilitante : Collecte de données et d'éléments probants sur les activités mises en ceuvre
et leurs effets pour appuyer I'évaluation et éclairer les efforts futurs.

» Mesure: Détermination d’'indicateurs pour favoriser le suivi des progres realises.

» Obligationderendre compte : La présentation de rapports annuels au Parlement permet de satisfaire
a cette obligation par la diffusion des résultats des activités de surveillance et d’évaluation.

« Souplesse : Une approche souple permet d’adapter les priorités selon les besoins grace au maintien
d’'un dialogue continu et d’'une collaboration continue, ainsi qu’a la prise en compte des nouvelles
données et informations.

Objectifs nationaux

Chacun des trois objectifs ouvre la voie a un vaste eventail d'initiatives et d’activités.
Pour chaque objectif national, on determine les domaines d'intérét ou des efforts plus
importants sont necessaires pour faire progresser la demence au Canada. Les trois
objectifs nationaux sont les suivants :

Faire progresser Améliorer la qualité de vie

Prévenir la lestherapies et des personnes atteintes
demence trouverun de démence etdes
remede aidants naturels
Piliers
Cing piliers transversaux sont essentiels a la mise en ceuvre de la stratégie.
COLLABORATION

Pour assurer la mise en ceuvre de la stratégie, nous devons continuer de resserrer les liens avec les partenariats
clés etde renforcer la collaboration dans le domaine de la démence, y compris avec les personnes atteintes

de demence, les aidants naturels etles collectivites. Tous les gouvernements au Canada et de nombreux
intervenants, y compris les fournisseurs de soins, les organismes communautaires et de services sociaux, les
chercheurs etles groupes de défense des intéréts, ontun réle & jouer dans I'atteinte des objectifs nationaux de
la strategie.




RECHERCHE ET INNOVATION

La haute qualité et le caractére collaboratif des recherches et de I'innovation sont essentiels a la mise en ceuvre
de la stratégie. Bien que le Canada investisse de maniére importante dans la recherche surla démence et
'amélioration de notre compréhension de la démence, il reste encore beaucoup a apprendre et atester surla
prévention, les nouvelles approches améliorées en matiere de thérapie et le soutien de la qualité de vie des
personnes atteintes de démence et des aidants naturels. Pour continuer la contribution du Canada a la recherche
surladéemence et larenforcer, il estimportant de recruter de jeunes chercheurs.

Le Canada demeure déterminé a poursuivre ses collaborations nationales et internationales et a soutenir la
recherche en vue de trouver un remede. Il continuera d'évaluer les résultats des recherches et de promouvoir
'adoption des approches les plus efficaces atitre de pratiques exemplaires dans I'ensemble du pays. Lamise en
pratique des résultats de la recherche nécessite de les connaltre, de les comprendre, de les accepter et de les
diffuser. ll faut également eliminer les obstacles qui nuisent a l'adoption des reésultats de recherche.

SURVEILLANCE ET DONNEES

L'optimisation de la surveillance de la démence permettra de brosser un tableau plus précis de ses répercussions
au Canada. Cela nous renseignera sur des groupes plus vulnérables et plus touchés de la population et nous
aidera a mieux cerner leurs besoins en matiere de santé de méme que ceux des aidants naturels. Des données
de surveillance de grande qualité aident a garantir que les activités mises en ceuvre al'appui de la stratégie sont
bien documentees et gu’elles ciblent les bonnes personnes. Elles permettent également d'évaluer les progrés
réalisés grace aux activités entreprises a l'appui de la stratégie.

RESSOURCES D’INFORMATION

Il existe des ressources d’information utiles en matiere de démence au Canada et dans le monde entier. Les
efforts visanta ameéliorer 'accés du public a l'information surla démence, les pratiques exemplaires en matiere
de soins et de prévention et les soutiens sociaux, ainsi que d’autres ressources clés, permettront d’accroftre la
sensibilisation etla compreéhension de ladémence et appuieront une plus grande equité en sante. Des fagons
novatrices d'améliorer I'acces a l'information seront explorées, ainsi que des options pour fournir des ressources
d'information dans de multiples langues et les rendre culturellement adaptées.

MAIN-D’CEUVRE QUALIFIEE

Lamain-d’ceuvre canadienne en matiére de démence est diversifiée. Elle compte des chercheurs qui explorent
le developpement de thérapies et larecherche d’'un remede, ainsi que des professionnels de la santé et d’autres
fournisseurs de soins qui interagissent avec des personnes atteintes de démence et des aidants naturels. Il est
essentiel d'avoir une main-d'ceuvre suffisante et bien outillée pour poursuivre la recherche sur la démence et
fournir des soins de qualité aux personnes atteintes de demence.

Le Canada aura probablement besoin de plus de fournisseurs de soins a mesure que notre population augmente
etvieillitet que le nombre prévu de personnes atteintes de démence augmente. Les établissements postsecondaires
devront offrir aux fournisseurs de soins et aux professionnels de la santé davantage de formation surladémence
dansle cadre de programmes visant ales informer surla démence, et ce, du diagnostic a lafin de la vie. Il est essentiel
que ces fournisseurs de soins aient les connaissances etles compétences nécessaires pour fournir des soins
de qualité.
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CHAPITRE 2
OBJECTIF NATIONAL :
PREVENIR LA DEMENCE




Il est essentiel de mieux comprendre comment prévenir ladémence et d'échanger de I'information sur la fagon
dontles Canadiens peuvent reduire leur risque d’étre atteints de démence ou en retarder I'apparition pour garder
les Canadiens en santé et améliorer leur qualite de vie.

Certains comportements de santé individuels et d'autres facteurs peuvent reduire ou augmenter nos chances
d'étre atteints de démence (voir Facteurs de risque de démence). Par exemple, les facteurs de protection
comprennent une saine alimentation et 'activité physique, tandis que le tabagisme et I'hypertension peuvent
accroitre le risque de développer ladéemence chez les Canadiens.

Facteurs de risque de démence’

Bien qu'il n’y ait actuellement pas de consensus clair, certaines données suggerent qu’environ un tiers
des cas de demence pourraient étre prévenus en abordant ces neuffacteurs de risque :

» niveauxinférieurs d'éducation ala petite enfance (jusqu'a 12 ans)
» hypertension en milieu de vie (de 45 465 ans)

e Obésité

« perteauditive

o tabagisme aun age avance (plus de 65 ans)

» depression

 inactivite physique

« diabete

e isolementsocial

a  Source: Livingston G., etcoll. Dementia prevention, intervention, and care (en anglais seulement). The Lancet. 2017, 390: 2673—734.
www.thelancet.com/pdfs/journals/lancet/PIISO140-6736(17)31363-6.pdf

Bien que certains facteurs puissent étre plus étroitement associes a des stades precis de la vie, comme
'éducation pendant la petite enfance, I'nypertension en milieu de vie et le tabagisme a un &ge avance, la
réduction du risque individuel peut étre bénéfique a tout age quand il est question de prévention. Pour les
personnes atteintes de démence, des mesures axees sur ces facteurs pourraientameliorer la qualité de vie
et réduire le risque de développer d’autres maladies chroniques, comme le diabete de type 2.

Les environnements dans lesquels nous vivons, y compris Nos environnements sociaux et batis, peuvent avoir
une influence importante sur notre santé et notre bien-étre en général. Les efforts en matiére de prévention de la
démence comprennent le partage des connaissances sur les liens entre la conception de nos environnements
etles facteurs de risque de démence. Lenvironnement social est 'espace ol nous nous engageons dans des
activités sociales au sein de nos collectivités, y compris les loisirs et 'éducation'®. Le milieu bati fait référence a
environnement physique qui nous entoure, y compris les batiments, les routes, les espaces verts et le transport
en commun —les lieux ou nous vivons, étudions, travaillons et jouons'. Lenvironnement naturel, notamment les

Une stratégie sur la DEMENCE pour le Canada Ensemble, nous y aspirons “



plantes, les animaux, I'eau et l'air, joue également un rble important dans notre vie, en particulier dans celle des
personnes vivantdans les collectivités rurales et eloignées du Canada. Dans ces collectivités, les facteurs
géographiques peuventamplifier les effets positifs et negatifs du milieu social et bati sur la vie saine.

Afin d'appuyer les progres en matiere de prevention de la démence, la stratégie encourage les chercheurs a
continuer de travailler a mieux comprendre les facteurs déja associés au risque de développer la démence ainsi
a évaluer d'autres facteurs qui peuvent étre liés ala démence, comme le traumatisme cérébral, les maladies des
gencives etle mangue de sommeil’®. En approfondissant nos connaissances sur la fagon dont ces facteurs de
risque sontliés ala démence, nous pouvons aller au-dela d'une liste de facteurs de risque pour gérer plus
efficacement ces risques et en réduire I'incidence. Ces travaux jetteront des bases solides pour I'élaboration de
moyens de prévenir la demence.

Des etudes suggerent egalement qu’en retardant 'apparition de la démence, on pourrait reduire considerablement
le nombre total de cas dansles années suivantes. Il semblerait également qu’en retardant I'apparition de quelques
années, on pourraitréduire le nombre de personnes atteintes de démence de jusqu’a un tiers au cours des
décennies suivantes'®?°. Pour les personnes a risque accru de developper la démence, le fait de retarder son
apparition peut aussi avoir une incidence positive sur la qualité de vie et réduire les colts personnels, familiaux et
sociétaux des soins?'. Dans certains pays développés, on signale que les taux d’'incidence de la démence ont
dejacommence a baisser, ce quisemble étre lie a une vie saine et a un niveau de scolarité plus élevé®. Les donnees
canadiennes indiguent une baisse possible destaux d'incidence de la démence diagnostiquée?, ce qui correspond
aux tendances observées dans d'autres pays développés, notamment les Etats-Unis et le Royaume-Uni2*.

Les quatre domaines d’intérét suivants soutiendront la prévention de ladémence :

2.1 Faire progresser larecherche pour déterminer et évaluer les facteurs de risque et de protection modifiables

2.2 Etablirune base de données probantes pour orienter et promouvoir la mise en ceuvre
d'interventions efficaces

2.3 Elargirla sensibilisation aux facteurs de risque et de protection modifiables et aux interventions efficaces

2.4 Soutenirles mesures qui augmentent la contribution des milieux sociaux et batis a une vie saine eta
'adoption d’'un mode de vie sain

DOMAINE D’INTERET 2.1

Faire progresser la recherche pour déterminer et évaluer les
facteurs de risque et de protection modifiables

Le fait de faire progresser les travaux afin de mieux comprendre les facteurs qui augmentent le risque de développer
ladémence, 'importance de chaque facteur comparativement aux autres facteurs et lafagon dontils s'influencent
mutuellement jetteront les bases de la prévention de la démence. Bien que I'age soit le principal facteur de risque
connu d’apparition de la démence, cette derniére n'est pas une consequence inévitable du vieillissement.




Les recherches ont établi une relation entre I'apparition de troubles cognitifs (troubles de la mémoire, de
'apprentissage, de la pensee et du discernement plus severes que les changements normaux lies a l'age) et

les facteurs de risque liés au mode de vie souvent associes a plusieurs problémes de santé chroniques. Les
habitudes de vie malsaines qui sont associées a diverses affections telles que le diabete de type 2, les maladies
cardiovasculaires et I'nypertension semblent également liees a un risque accru de demence. Par consequent, les
changements de mode de vie en faveur d'une vie plus saine, comme la saine alimentation et I'activité physique
réguliére (facteurs de protection) peuvent réduire le nombre de cas de démence a l'avenir. De plus, on pourrait
S'attendre a ce qu'une augmentation des comportements malsains, comme le tabagisme et la consommation
excessive d'alcool®® (facteurs de risque), accroisse le risque de démence?.

Les données probantes indiquent également que le renforcement de la capacité du cerveau a résister, a compenser
etafaire face aux dommages ou au déclin peut contribuer a prévenir ou a retarder 'apparition de la déemence.
Des niveaux d'éducation plus élevés sont associés a des taux plus faibles de démence plus tard dans la vie,
peut-étre en raison d’'une plus grande souplesse et d’une plus grande capacité du cerveau a s'adapter ou a
surmonter les défis, ce gu'on appelle la réserve cognitive®.

Les activités visant a faire progresser larecherche pour déterminer et évaluer les facteurs de risque et de
protection modifiables peuvent comprendre les suivantes:

« Favoriserlesrecherches quirenforcentles données probantes liées a une évaluation plus exacte des
facteurs de risque et de protection déja associés ala démence

» Encouragerlarecherche etla détermination de facteurs de risque et de protection supplémentaires
potentiels afin d’approfondir la compréhension de la démence

SITUATIONACTUELLE ASPIRATION

Compréhension partielle des facteurs de risque et de Une compréhension compléte des facteurs de risque et
protection lies aladémence en raison du fait que de protection lies aladémence, leurs répercussions et
certains facteurs n‘ont pas encore été cernés et que les interactions.

données probantes sur le lien entre les facteurs et la
demence sontinsuffisantes.

DOMAINE D'INTERET 2.2

Etablir une base de données probantes pour orienter et
promouvoir la mise en ceuvre d’interventions efficaces

Compte tenu des nouvelles données sur les facteurs qui ont une incidence sur le risque de développer
ladémence, I'€laboration d'une base de données probantes sur les interventions efficaces est une étape
essentielle pour accroitre le succés des efforts de prévention. Des recherches récentes ont montré que les
interventions quifavorisent un mode de vie sain peuventréduire le risque de développer la demence?®®. De saines
habitudes de vie comprennent a la fois des mesures pour se maintenir en santé, comme 'activité physique etune
saine alimentation, etI'évitement des habitudes qui peuvent nuire a la santé, comme le tabagisme.




Des recherches supplémentaires s'appuyant sur les travaux en cours sont nécessaires pour recueillir des
données probantes sur les interventions portant sur ces facteurs et mieux comprendre ces interventions, afin de
déterminer celles qui sont les plus efficaces pour prévenir la démence, de méme que la dose et la combinaison.
Certaines données probantes provenant de recherches sur la prévention sont encourageantes, mais il est
necessaire d'effectuer d’autres recherches sur une population plus vaste et plus diversifiée ainsi que sur de plus
longues périodes®. Il est également nécessaire de travailler a la conception d'interventions culturellement stres
et culturellement adaptées pour accroitre 'adoption de saines habitudes. Les interventions doivent étre adaptées
pour repondre le mieux possible aux besoins uniques des personnes, en particulier au sein des populations a
hautrisque et de celles qui fontface a des obstacles aux soins.

Les interventions qui visent a éliminer un certain nombre de facteurs simultanement, plutodt que celles n‘ayant
gu’un seul objectif, pourraient constituer un moyen plus efficace de réduire le risque de souffrir de démence et de
prévenirles maladies chroniques. La Finnish Geriatric Intervention Study to Prevent Cognitive Impairment and
Disability (FINGER) (étude finlandaise sur I'intervention gériatrique visant a prevenir les troubles cognitifs et le
handicap) constitue un exemple de recherche encourageante sur la prévention®. Cette étude s'est penchée sur
l'efficacite de la modification de facteurs liés au mode de vie, comme la nutrition, I'activité physique, I'entralnement
cognitif, les activités sociales et le contrdle des risques vasculaires, pour les personnes a risque de développer
ladémence. Linteraction de ces facteurs liés au mode de vie révele des résultats prometteurs sur le plan de la
réduction du risque de déclin cognitif. Cette étude s'est ensuite poursuivie aux Etats-Unis, en Chine, & Singapour
eten Australie.

Les activités visant a établir une base de données probantes pour orienter et promouvoir la mise en ceuvre
d’interventions efficaces peuvent comprendre les suivantes::

» Investirdans larecherche pour étudier les interventions qui préviennent la démence et les mettre a l'essai
« Intensifier et/ouintégrer les mesures prometteuses qui permettent de modifier le comportement, en mettant
l'accent sur les facteurs de risque modifiables et les facteurs préventifs de protection contre la démence

« Partagerlesrésultats de larecherche canadienne surles interventions axées sur la prévention

o Inclure I'évaluation de la santé et de la fonction cérébrales dans la recherche interventionnelle sur les
modes de vie sains

SITUATIONACTUELLE ASPIRATION

Données probantes limitées sur les interventions Disponibilité de ressources et d’interventions efficaces
efficaces pour réduire le risque de démence et en matiére de prévention, appuyees par une solide base
ressources d’'information insuffisantes. de données probantes.




DOMAINE D’'INTERET 2.3

Elargir la sensibilisation aux facteurs de risque et de protection
modifiables et aux interventions efficaces

A mesure que nous comprenons mieux les facteurs quiinfluent sur le risque de développer la démence et que
nous en apprenons davantage sur les interventions les plus efficaces pour réduire le risque, il seraimportant de
mettre en place des moyens efficaces pour communiquer ces connaissances a grande echelle d’'une fagon
gue les Canadiens peuvent comprendre. En sensibilisant davantage les fournisseurs de soins et la population
génerale, les Canadiens auront le pouvoir de prendre des mesures visant a protéger leur santé et a réduire le
risque de developper la démence. Pour étre efficaces dans notre pays diversifié, les activités de sensibilisation
devront étre multilingues et culturellement appropriées.

Le développement de ladémence peut commencer tot, méme 20 ans avant que les symptdmes menant au
diagnostic puissent étre observés?®'. Par conseéquent, il faut commencer le plus tét possible & mettre 'accent sur
la promotion de la santé afin d’accroitre la sensibilisation et de promouvoir des changements de mode de vie qui
peuvent retarder ou reduire le risque de développer la démence.

Au Canada etal'échelle internationale, I'élaboration, la mise en ceuvre et 'adoption d'interventions sur les modes
de vie sains se poursuivent. Les chercheurs et les professionnels de la santé sont encourageés a chercher des
occasions de tirer parti de ladémence et de l'intégrer aux efforts existants.

Les activités visanta élargir la sensibilisation aux facteurs de risque et de protection modifiables et aux
interventions efficaces peuvent comprendre les suivantes:

« Mise sur pied d’activités et de campagnes de sensibilisation pour prévenir la démence chez les personnes
detous ages au Canada en mettant I'accent sur les personnes les plus arisque

« Sensibilisation des Canadiens ala promotion de la santé du cerveau et a la prévention de la démence au
moyen de messages ciblant d’autres maladies chroniques comportant des facteurs de risque et de
protection semblables

» Encouragerlesfournisseurs de soins aintégrer I'information sur la santé du cerveau et la prévention de la
démence alinformation sur d’autres problémes de santé chroniques comportant des facteurs de risque et
de protection semblables

SITUATIONACTUELLE ASPIRATION

Un manque de sensibilisation du grand public etdes Toutes les personnes vivantau Canada sontau courant
fournisseurs de soins au sujet des mesures qui des mesures de prévention de ladémence.
pourraient aider a prévenir la démence.




DOMAINE D'INTERET 2.4

Soutenir les mesures qui augmentent la contribution des milieux
sociaux et batis a une vie saine et a I'adoption d’'un mode de vie sain

Bien gu'il soitimportant que les gens connaissent les facteurs de risque et de protection, ces connaissances ne
peuvent pas a elles seules prévenir ou retarder 'apparition de la démence. Les gens doivent également recevoir
'appuide leur milieu : personnes, endroits et contextes sociaux qui ont une incidence sur leur vie au quotidien.
Ces milieux, s'ils sont bien congus, peuvent améliorer la capacité d'adopter de saines habitudes de vie, ce qui, a
son tour peut réduire le risque de développer la démence.

Les milieux sociaux peuvent avoir une incidence importante sur la santé, particulierement sur le bien-étre, la
santé mentale etles niveaux de stress. Un réseau social solide et stable et un milieu bati qui soutient la vie active
peuventréduire le risque d'isolement social souvent associe au vieillissement qui constitue un facteur de risque
de démence.

Bien qu'il puisse étre difficile de mesurer I'incidence des caractéristiques d'un quartier sur un mode de vie sain,
nous savons que les collectivités dans lesquelles nous vivons peuvent souvent étre mieux cCongues pour soutenir
notre sante . Par exemple, les caracteristiques du quartier, comme les destinations propices a la marche, les
espaces verts et les lieux de rassemblement, ont été liees a un plus grand sentiment d’appartenance a la
collectivité eta des interactions sociales positives *. Les quartiers bénéficiant de rues complétes (rues congues
pour assurer la securité des gens, quels que soientleur &ge etleurs capacités, et peu importe leur mode de
transport) peuvent mieux favoriser I'activité physique, alors que la disponibilité d’aliments sains) notamment des
jardins communautaires) peut aider les gens a choisir des aliments plus sains. Une mauvaise santé, y compris
l'obésité, estun probléme plus courant dans les régions ou il est plus difficile d'avoir accés a des aliments sains
etou il existe de nombreux choix alimentaires malsains®.

Le milieu bati (qui comprend les immeubles, les routes, les espaces verts, et le transport en commun) varie
entre les collectivités urbaines, rurales et éloignées. Les défis d'accéder au transport peuvent avoir une grande
incidence sur la capacité d’'une personne & maintenir de saines habitudes de vie, y compris a se procurer des
aliments sains et a entretenir des réseaux sociaux. Par exemple, dans les collectivités rurales et éloignees, les
transports en commun peuvent ne pas étre disponibles ou accessibles. Par conséquent, les interventions et les
solutions peuvent devoir étre totalement différentes de celles utilisées en milieu urbain. D’autres facteurs du
milieu bati peuvent contribuer au risque de développer la démence, comme ceux qui rendent plus difficile
l'activité physique etl'exposition a des risques environnementaux comme la pollution atmosphérique®®.

Le modele des collectivités amies des aines de I'Organisation mondiale de la Santé, adopté au Canada par plus
de 1200 collectivités, est un exemple d’approche qui cherche a aider les alnés a rester actifs et en santé. Cette
approche aide les alnés a vivre en securite, a jouir d'une bonne sante et a demeurer actifs dans leur collectivite®®
(voir Les collectivités-amies des ainés).




Les activités al'appui des mesures de soutien qui augmentent la contribution des milieux sociaux et batis
a unevie saine et al’adoption d’un mode de vie sain peuvent comprendre les suivantes :

« Sensibiliser les gens aux effets des milieux sociaux et béatis sur le risque de souffrir de démence afin
d’encourager un renforcement de 'appui aux initiatives qui créent des environnements sains

« Promouvoirles programmes et les initiatives qui favorisent des milieux sociaux et batis sains, notamment
ceux qui contribuent au vieillissement en santé et qui aidentles ainés a vieillir dans leur collectivité

« Offrirdes programmes communautaires qui favorisent 'adoption de modes de vie sains en lien avec les
facteurs de risque et de protection modifiables concernant la demence qui sont aussi lies a notre milieu,
y compris des activités destinées aux populations a risque plus élevée

« Evaluation des pratiques exemplaires pour rendre les collectivités-amies des ainés plus inclusives &
I'égard des personnes atteintes de démence

SITUATIONACTUELLE ASPIRATION

Les obstacles liés aux environnements béatis et sociaux Toutes les personnes vivantau Canada ontacces a des
limitent la capaciteé des personnes a mener une vie saine environnements batis et sociaux qui appuientleur

de maniére areduire le risque de développerla demence. capacité de mener une vie saine de maniere areduire le

risque de développer ladémence.

Les collectivités-amies des ainés’

Il'y a huitdomaines dans lesquels les collectivités peuvent agir pour devenir plus amies des aines:

1) logement

2) transport

3) espaces et batiments exterieurs
4) participation sociale

)
)
)
)
5) respectetinclusion sociale
6) participation civique etemploi
7) communication et information
)

8) soutien communautaire et services de santé

a

Source : Organisation mondiale de la Santé. Guide mondial des villes-amies des ainés. Organisation mondiale de la Santé. 2007,
www.who.int/ageing/publications/Guide_mondial_des_villes_amies_des_aines.pdf
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CHAPITRE 3

OBJECTIF NATIONAL : FAIRE
PROGRESSER LES THERAPIES
ET TROUVER UN REMEDE




En 2013, le Canada, entant que membre du G8, s’est engagé a appuyer les efforts visant a accroitre le
financementde larecherche surla démence dans le but de trouver un traitement modificateur de la maladie ou
unremede d'ici 2025%. Le Canada s'est également engage a appuyer le Plan mondial d’action de santé publique
contre la démence (2017-2025) de 'Organisation mondiale de la Santé®®, quifait de la recherche et de I'innovation
surlademence I'un des sept domaines d’action prioritaires.

Bien que 'amélioration de notre comprehension de la démence et la recherche de moyens possibles de la
prevenir ou de la guérir exigent un effortinternational collectif, le Canada se vante d’avoir une solide communaute
de recherche surla santé du cerveau etla démence qui compte de nombreux chercheurs de renommee
internationale. La sensibilisation ala démence s’est accrue au fil des ans, tout comme le financement de la
recherche surla démence parles gouvernements et d’autres organisations au Canada. Cependant, il y a encore
beaucoup de travail a faire pour ameéliorer notre compréhension fondamentale de la démence et de ses causes
profondes et utiliser ces connaissances pour développer des thérapies et trouver un remede. La production de
nouvelles connaissances et I'évaluation de nouvelles approches pour determiner la meilleure fagon de traiter la
démence, d'aider les personnes qui en sont atteintes a bien vivre et de faire progresser les efforts en vue de
trouver un reméde constituent un des trois objectifs nationaux de la stratégie.

Cingdomaines d’intérét feront progresser les thérapies et la découverte d’'un remeéde :

3.1 FEtabliretrevoir les priorités stratégiques en matiére de recherche surla démence pour le Canada

3.2 Accroltre larecherche surladémence

3.3 Elaborer des approches novatrices et efficaces pour les thérapies

3.4 Faire participer les personnes atteintes de démence et les aidants naturels & la mise au point de thérapies

3.5 Accroltre 'adoption des résultats de recherche qui appuient la stratégie, notamment dans la pratique
clinique et grace au soutien communautaire

DOMAINE D'INTERET 3.1

Etablir et revoir les priorités stratégiques en matiére
de recherche sur la démence pour le Canada

La stratégie encouragera les efforts visant a appuyer une approche inclusive en matiére de sélection des priorités
de recherche surla démence, éclairée par la participation des principaux intervenants, y compris les personnes
atteintes de démence etles aidants naturels.

'établissement des priorités nous permet également de miser sur les forces du Canada, d’appuyer les
engagements internationaux et de faire progresser les priorites canadiennes, y compris les trois objectifs
nationaux de la stratégie, soitla prévention de la démence, 'avancement des theérapies et la recherche d’'un
remede etl'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de démence et des aidants naturels.

De plus, un examen periodique des priorites de recherche liees aux thérapies, ainsi qu'a la decouverte d'un
remede, permettra de veiller a ce que ces priorites demeurent pertinentes pour combler les lacunes en matiére
de connaissances ettiennent compte des nouveaux résultats de la recherche.

Une stratégie sur la DEMENCE pour le Canada Fnsemble, nous y aspirons u



Lameilleure fagon d'établir les priorités pour la recherche sur la démence consiste a consulter divers intervenants et
populations (p. ex., chercheurs, universitaires, fournisseurs de soins, industrie, organisations, minorites culturelles,
Premiéres Nations, Métis et Inuits) et, surtout, les personnes atteintes de démence etles aidants naturels. Une
approche générale permet de veiller a ce que la recherche soit axée sur les enjeux quitouchentles personnes
atteintes de demence et les personnes qui leur prodiguent des soins.

S’appuyant surles travaux effectués dans le cadre de la Strategie de recherche surla démence des Instituts
derecherche en santé du Canada (IRSC), le Consortium canadien sur la neurodégenerescence face au
vieillissement (CCNV), qui est finance parles IRSC et ses partenaires, poursuivra la recherche sur la démence
dans les trois themes suivants : prévention primaire, prévention secondaire et qualité de vie (voir Thémes de
recherche du Consortium canadien en neurodégénérescence associée au vieillissement (phasell)),
qui sont bien alignés sur les trois objectifs nationaux de la stratégie nationale sur la démence. De plus, les IRSC
poursuivront leur travail avec des partenaires internationaux pour déterminer les priorités en matiere de
recherche ety donner suite.

Thémes de recherche du Consortium canadien en
neurodégénérescence associée au vieillissement
(phase Il)

Prévention primaire : Examiner les mécanismes de base pour prévenir la déficience cognitive et
ladémence.

Traitement et prévention secondaire : Améliorer le dépistage précoce (diagnostic) et le traitement de
ladémence.

Qualité de vie : Améliorer la prise en charge de ladémence et la qualité de vie des personnes atteintes
de démence et des aidants.




La collaboration entre la Société Alzheimer du Canada, le Toronto Rehabilitation Institute et le CCNV est un
exemple de cette approche en matiere d’etablissement des priorités misant sur la participation des intervenants.
Le Partenariat canadien pour l'établissement des priorités sur les maladies cognitives®® a été etabli pour mieux
comprendre les priorités de recherche des personnes atteintes de démence, des aidants naturels, des familles,
des fournisseurs de soins de sante et de services sociaux et du grand public. Les questions du Partenariat
portaient surla vie avec ladémence, la prévention, le traitement et le diagnostic de la démence. Les questions sur
les remedes etles mécanismes biologiques de ladémence n'ont pas été incluses dans cet exercice de priorisation.
Les résultats de ce processus d'établissement des priorités different des priorités de recherche sur la démence
etablies par 'Organisation mondiale de la Santé (OMS) en 2016, qui reposaient sur les chercheurs, les cliniciens et
les travailleurs de la santé et des soins (voir le tableau 1). Par exemple, la stigmatisation et le traitement précoce
ont ete priorisés par le Partenariat, tandis que les priorités de 'OMS étaient fortement axées sur la prevention, le
diagnostic etles thérapies. Ces différences démontrent 'importance du dialogue avec les multiples intervenants
pour I'établissement et 'examen des priorités de recherche.

Les priorités de recherche internationales sur la démence identifiees par 'OMS en 2016 ont été classées dans
59 domaines de recherche thématique, qui ont été répartis dans les sept principaux domaines de recherche
thematique*® (voir Domaines de recherche thématique surla démence 2016 de I’'Organisation mondiale
delaSanté). Des priorités de recherche ont été déterminées pour chaque domaine de recherche thématique.

Domaines de recherche thématique sur la démence
2016 de I’Organisation mondiale de la Santé®

» prévention, recensement et réduction des risques

» qualité des soins aux personnes atteintes de démence et aux aidants naturels

» prestation des soins aux personnes atteintes de démence et aux aidants naturels

« diagnostic, développement de biomarqueurs et surveillance des maladies

» recherche cliniquo-traductionnelle sur les médicaments et sur d'autres sujets que les meédicaments
» sensibilisation du public et compréhension

» physiologie et progression du vieillissement normal et du développement de la maladie

3 Source:ShahH, et coll. Research priorities to reduce the global burden of dementia by 2025 (en anglais seulement). The Lancet
2016; 15(12) 1285-94. www.thelancet.com/journals/laneur/article/PlIS1474-4422(16)30235-6/fulltext



https://www.thelancet.com/journals/laneur/article/PIIS1474-4422(16)30235-6/fulltext

TABLEAU 1: Comparaison des priorités de recherche sur ladémence*!

Partenariat canadien pour I’établissement des
priorités sur les maladies cognitives 2017 —
Priorités de recherche

(Les participants étaient des Canadiens atteints de démence,

y compris des personnes atteintes de démence, des
partenaires de soins, des membres de la famille, des amis et
desfournisseurs de soins de santé et de services sociaux)

1. S’attaquer a la stigmatisation

2. Bien-é&tre émotionnel

3.Incidence du traitement précoce

4. Capacité du systeme de santé

5. Soutien aux aidants naturels

6. Accés alinformation et aux services aprés
le diagnostic

7.Formation des fournisseurs de soins

8. Les collectivités sensibles aux besoins des
personnes atteintes de démence

9. Mise en application des meilleures pratiques en
matiere de soins

10. Approches non pharmacologiques de la gestion
des symptdmes

Priorités de recherche de I’Organisation
mondiale de la Santé surla démence
pour 2016

(Participants ont été chercheurs, cliniciens ettravailleurs
de lasanté etdes soins)

1. Prévention et réduction des risques; lien avec les
maladies chroniques

2. Recenser les pratiques et les interventions cliniques afin
de promouvoir un diagnostic rapide et précis

3. Diversifier les méthodes thérapeutiques
(pharmacologiques et non pharmacologiques)

4. Stratégies de communication sur la promotion de la
santé du cerveau etla prévention de ladémence

5. Comprendre la contribution des problemes vasculaires

6. Influence etinteraction des risques modifiables etnon
modifiables et des facteurs de protection

7. Interventions visanta aborder les facteurs de risque

8. Modéles de soins et soutien dans la collectivité

9. Education, formation et soutien des aidants officiels et
non officiels

10. Soins aux aines et de fin de vie, y compris la planification
préalable des soins

Les activités permettant d’appuyer les efforts visant a établir et a examiner les priorités stratégiques du Canada en
matiére de recherche sur ladémence comprennent notamment:

« Permettre 'examen des divers points de vue dans le cadre de I'établissement et de 'examen des priorités

de recherche surladémence au Canada

« Explorerdesfagons de reunir ceux qui travaillent dans différentes disciplines de la recherche sur la
démence afin de tirer parti des efforts de chacun et de les harmoniser

» Appuyerles sommets d'établissement des priorités en matiere de recherche sur la démence qui

accueillentun large éventail d'intervenants




SITUATIONACTUELLE ASPIRATION

Participation générale limitée des intervenants & Les priorités de recherche sont établies de fagon
I'établissement des priorités de recherche et inclusives, avec la contribution d’un large éventail
engagementinsuffisantdes personnes atteintes de d’intervenants et la participation de personnes atteintes
démence et les aidants naturels. de démence et les aidants naturels.

DOMAINE D’INTERET 3.2

Accroitre la recherche sur la démence

Il existe une multitude de projets de recherche sur la démence qui sont financées par différents mécanismes de
financement et par diverses organisations nationales et internationales. Ces travaux portent sur de nombreux
aspects de ladeémence, y compris, mais sans s’y limiter, la recherche biomeédicale et clinique, les systémes de
sante etlarecherche en santé de la population. Il est essentiel d’investir des recherches qui se penchent sur ces
éléments pour faire progresser notre compréhension de la démence et notre capacité de la traiter et de la gérer
entant que sociéte. Cependant, il y a encore beaucoup a explorer et a apprendre pour trouver des approches
plus efficaces pour traiter la démence.

Larecherche biomédicale vise a comprendre au niveau cellulaire les changements qui se produisentdans le
cerveau etles raisons connexes. Par exemple, au cours des trente derniéres années, les chercheurs se sont
concentrés sur deux protéines du cerveau liees ala demence : béta-amyloide et tau*?. Ces deux proteines
atteignentdes niveaux anormalement éleves dans le cerveau des personnes atteintes de démence. La recherche
cliniqgue examine I'innocuité et I'efficacité des medicaments, des dispositifs, des outils diagnostiques et des
therapies. Parmiles autres types de travaux, la recherche sur les systemes de santé examine lafagon dont la
recherche surla santé de la population porte sur la santé de toute une population, cherchanta comprendre
comment les facteurs sociaux, culturels, environnementaux, professionnels et économiques peuvent influencer
I'etatde sante.

Al'avenir, il sera possible d'exploiter le vaste et riche fonds de recherche du Canada par le biais de partenariats
et d'initiatives strategiques visant a faire progresser les traitements qui peuvent prévenir, ralentir ou arréter les
changements associés ala démence qui se produisent dans le cerveau, ainsi que I'atteinte de I'objectif ultime de
trouver un reméde. ladoption de nouvelles approches de financement de la recherche pourrait nous permettre
detirer parti des investissements dans la recherche pour en accroitre I'incidence. Par exemple, les partenariats
public-privé permettent au gouvernement et au secteur priveé d'atteindre un objectif commun tout en partageant
les risques et I'expertise. Il pourrait y avoir une possibilité de financement de contrepartie pour accroftre I'impact,
par exemple dans le partenariat entre Santé Canada et Brain Canada pour le Fonds canadien de recherche sur
le cerveau, dans le cadre duquel le gouvernement du Canada verse une contrepartie égale aux sources non
gouvernementales.




Les investissements stratégiques et ciblés dans la recherche sur les maladies chroniques comme le cancer, les
maladies cardiaques et les accidents vasculaires cérebraux ont eu une incidence positive marquée au Canada.
Par exemple, les efforts de prévention et de lutte contre le cancer etl'importance de maintenir la santé cardiaque
en s'attaguant aux facteurs de risque ont permis d'améliorer la prévention, le diagnostic et le traitement de ces
maladies. Le fait de mettre I'accent sur des investissements stratégiques et ciblés pourrait avoir des
répercussions semblables sur la démence au Canada.

Le gouvernementfédeéral utilise une approche a deux volets pour appuyer la recherche sur la démence par
'entremise desIRSC. Les investissements des IRSC dans la recherche sur la démence ont totalisé prés de

200 millions de dollars entre 2013—-2014 et 2017—2018. Cetinvestissement est & la fois fondamental et stratégique
et comprend des composantes nationales etinternationales de la Stratégie de recherche sur la demence des
IRSC. De plus, le gouvernement du Canada finance des réseaux de recherche et d'innovation surla démence —
AGE-WELL, le Centre for Aging + Brain Health Innovation etle Réseau canadien des soins aux personnes
fragilisées. Les efforts de recherche du Canada sont répartis entre les provinces, les territoires et de nombreux
organismes et sont souvent axés sur la collaboration (voir les exemples présentés dans les Points saillants des
investissements non fédérauxdans larecherche surladémence au Canada).

Points saillants des investissements non fédéraux
dans la recherche sur la démence au Canada

Voicides exemples d'investissements dans la recherche sur la démence provenant de gouvernements
provinciaux, d'universités, d’'organismes de bienfaisance en santé et d’autres organismes.

Depuis six ans, Alberta Innovates, le plus important organisme de recherche et d'innovation en Alberta,
ainvesti plus de 2,9 millions de dollars dans la recherche sur la maladie d’Alzheimer. Alberta Innovates
cofinance le programme Alberta Alzheimer Research par I'intermédiaire de 'Alberta Prion Research
Institute qui aide les chercheurs a mieux comprendre les meécanismes fondamentaux de la maladie et a
ameéliorer la qualité de vie des personnes atteintes de démence.

Depuis 1989, le Programme de recherche de la Société Alzheimer Canada a versé 53 millions de dollars
en subventions et bourses de recherche dans le domaine de la science biomédicale et de la qualité de vie.

Par I'intermédiaire du Fonds de recherche du Québec — Santé, le gouvernement du Québec finance la
recherche sur les causes, la prévention, le dépistage, le diagnostic et le traitement des maladies liees a
l'age, dontladéemence.

LInstitut ontarien du cerveau est un centre de recherche qui maximise l'incidence des neurosciences
par l'intermédiaire de la recherche translationnelle (recherche appliquée) visant a développer une
thérapeutique pour la prévention ou le traitement des maladies humaines. Par exemple, dans le cadre
du programme ONtrepreneurs, la société RetiSpec aregu 50 000 $ pour mettre au point un scanneur
oculaire noninvasif pour la détection précoce de la maladie d’Alzheimer, ce qui réduira considerablement
les colts du diagnostic et fera progresser la détection de la maladie d’Alzheimer.




La Pacific Alzheimer Research Foundation se concentre exclusivement sur le financement de la
recherche scientifique et de larecherche sur les causes, la prevention et le traitement de la démence.

En 2006, la Fondation a regu une subvention de 15 millions de dollars du gouvernement de la Colombie-
Britannique, et ce fonds de dotation a été compléteé par des dons privés.

Research Manitoba et le Centre for Aging + Brain Health Innovation ontlance une offre de financement
pour les projets axés sur les thémes prioritaires de I'innovation dans le cadre du programme Accelerating
Innovations for Aging + Brain Health (2018—2019). Plus particulierement, le theme Aging in Place (Vieillir
chez soi) propose des solutions qui permettent aux personnes agees atteintes de démence de maximiser
leur autonomie etleur qualité de vie.

En 2017, le Weston Brain Institute a annonce I'octroi de 30 millions de dollars en subventions a des
chercheurs pour lutter contre les maladies neurodégénératives, dontla démence. Cette somme s’ajoute
aux 100 millions de dollars annonces en 2016 par le Weston Brain Institute pour des projets de recherche
translationnelle a haut risque et a rendement eleve qui pourraient contribuer a accelérer le developpement
de traitements.

Les activités visant a accroitre larecherche sur ladémence comprennent notamment:

« Continuer atirer parti des investissements fédéraux existants et collaborer avec les organismes de
financement éventuels pour accroltre I'investissement canadien global dans la recherche surla démence

» Saisirles occasions d'accroitre les investissements a I'échelle internationale, notamment par le biais de
nouveaux modeles de financement

SITUATIONACTUELLE ASPIRATION

Lesinvestissements annuels dans larecherche surla Lesinvestissements annuels dans larecherche surla
démence au Canada représentent moins d’'un pourcent démence au Canada dépassent un pourcent des colts
des colits des soins liés ala démence. dessoinsliés aladémence.

DOMAINE D'INTERET 3.3

Elaborer des approches novatrices et efficaces pour les thérapies

Onencouragera l'élaboration d’approches novatrices pour les thérapies a tous les stades de la démence, de
la phase précédant I'apparition des symptémes aux symptomes précoces et avances. Les thérapies peuvent
comprendre toute intervention qui rehabilite, favorise une intégration sociale positive et améliore la qualité de vie.




Lestypes d'innovation pourraient comprendre les nouvelles technologies, ainsi que les innovations sociales

et biomedicales, comme les technologies d’assistance, les exercices cognitifs individuels, les thérapies
pharmacologiques et non pharmacologiques. Les technologies d'assistance peuvent comprendre des appareils
ou des systeémes qui aident une personne atteinte de démence a conserver ou a accroitre son autonomie, sa
seécurite et son bien-étre geneéral. Il peut s’agir, par exemple, d'horloges aidant a determiner I'heure et sil'on

est pendantle jour ou la nuit, d’aides ala communication, d’écrans d’appareils électriques, de téléphones
graphiques, de dispositifs de rappel ainsi que de caméras a domicile et de dispositifs de surveillance a domicile
qui aident les aidants naturels et les fournisseurs de soins a soigner correctement et en toute securite les
personnes atteintes de démence. Il a été demontré que les exercices cognitifs ameéliorent les aptitudes et la
qualité de vie des personnes atteintes de démence grace a des activités comme la catégorisation, I'association
de mots etles discussions sur l'actualite, qui peuvent ameéliorer 'humeur et la concentration. D'autres analyses
scientifiques de ces approches thérapeutiques et d’autres approches prometteuses sont nécessaires avant que
lacommunauté médicale puisse les adopter a grande échelle.

Il n'existe actuellement aucun remede contre la démence, mais il a été démontré que certaines pharmacothérapies
peuventlégérement soulager certains symptémes touchant les capacités cognitives, comme I'amélioration de la
memoire et de la pensee. Selon les directives actuelles, les pharmacothérapies ne devraient pas étre le premier
choix pour gérer les symptémes comportementaux et psychologiques associés a la déemence, parce que leur
efficacité estfaible et que leur utilisation comporte des risques*®#4. De plus, on doit mieux comprendre certaines
pharmacothérapies en raison de la complexite accrue des soins lorsqu’une personne recoit des traitements pour la
démence ainsi que d'autres medicaments pour traiter d’autres maladies chroniques, particulierement sila personne
estd'unage avanceé. Les progrés limités dans le domaine des pharmacothérapies soulignent la nécessité d’appuyer
desthérapies non pharmacologiques novatrices et efficaces. Ces options non pharmacologiques peuventinclure
la musicothérapie, l'aromathérapie, la zoothérapie etle massage thérapeutique. Bien qu'elles nécessitent toujours
une validation scientifique*®“®, ces thérapies présentent des avantages prometteurs pour les personnes atteintes
dedemence.

Les activités visant a élaborer des approches novatrices et efficaces pour les thérapies peuvent comprendre :

« Axerlesinvestissements sur des approches thérapeutiques novatrices et efficaces de maniere stratégique

» Renforcer les efforts canadiens aI’échelle internationale pour promouvoir 'innovation dans la recherche
surles démences

« Veillerace que le cadre réeglementaire fédéral pour I'approbation de nouveaux médicaments soit souple
et qu'il réponde aux besoins en matiére d'accés rapide aux thérapies nouvelles et novatrices

» Favoriser des approches de l'innovation interdisciplinaire qui réunissent des intervenants et des
chercheurs en vue d'élaborer et de déterminer des thérapies efficaces et opportunes

« Encourager les hopitaux etles établissements d’enseignement connexes a adopter des approches
novatrices en matiére de thérapies — beaucoup de ces établissements sont des hdpitaux universitaires ou
les professionnels de la santé en formation peuvent mettre a 'essai et appliquer de nouvelles approches

« Examinerlapossibilité d'élargir I'utilisation d’'un modéle de soins sur mesure axe sur la personne plutot
que sur lamaladie




SITUATIONACTUELLE ASPIRATION

Les options de thérapies fondées sur des données De nouvelles thérapies fondées sur des données
probantes demeurent limitées et ne sont souvent pas probantes et centrées sur la personne sont plus
centrées surla personne. facilementaccessibles.

DOMAINE D'INTERET 3.4

Faire participer les personnes atteintes de démence et
les aidants naturels a la mise au point de thérapies

Pour que larecherche sur les thérapies liees a la demence soit efficace et adaptee ala culture, les personnes
atteintes de démence ainsi que leur famille etleurs aidants doivent étre mobilisés en tant que participants et
partenaires actifs. Leur participation volontaire est une contribution essentielle & notre compréhension de
l'efficacite des thérapies, et elle constitue un principe fondamental de la pratique ethique de la recherche.

La Stratégie de recherche axée sur le patient du Canada (SRAP), une initiative en partenariat avec les IRSC,
finance la recherche quifavorise les soins de santeé fondés sur des données probantes en instaurant dans les
points de service des méthodes de diagnostic et de thérapie innovatrices. Le Cadre d’engagement des patients
de la SRAP* repose sur une vision selon laquelle les patients sont des partenaires actifs de la recherche en sante,
et cette collaboration ménera a de meilleurs résultats cliniques et a 'ameélioration du systeme de soins de sante.
Grace a une approche de collaboration et de partenariat avec les intervenants, la SRAP renforce les capacités de
recherche axée sur le patient et favorise 'engagement des patients (voir Stratégie de recherche axée surle
patientdu Canada). Un tel modele peut servir a orienter les futures approches axees sur les patients en matiere
de démence.

Stratégie de recherche axée sur le patient du Canada

« Les patients apportent un point de vue de « specialiste » en raison de leur expérience unique et
des connaissances acquises parce qu'ils vivent avec une maladie ou une affection, etaussi de leur
experience des traitements et du systeme de soins de santé?. »

En permettant a une diversité de patients de raconter leur histoire personnelle, nous permettons a de
nouveaux themes de voir le jour pour orienter larecherche. Les patients tirent de nombreux avantages de
leur participation alarecherche, y compris une confiance accrue etla maitrise de nouvelles compétences,
un acces al'information qu’ils peuvent comprendre et utiliser, et un sentiment d’accomplissement lié au
fait de contribuer a une recherche répondant a leurs besoins.

a  Source: Instituts de recherche en santé du Canada. Stratégie de recherche axée sur le patient - Cadre d’'engagement des patients
Gouvernement du Canada. 2014; p. 6. www.cihr-irsc.gc.ca/f/documents/spor_framework-fr.pdf




Les activités visant a faire participer les personnes atteintes de démence et les aidants naturels ala mise au
point de thérapies peuvent comprendre :

« Tirer parti de la collaboration en cours qui mobilise les personnes atteintes de démence
« Offrirun soutien financier aux aidants naturels afin qu’ils puissent aider les personnes atteintes de démence
a participer a des activités de recherche

SITUATIONACTUELLE ASPIRATION

Les personnes atteintes de démence et les aidants Les personnes atteintes de démence etles aidants
naturels sont principalementl’'objet de recherches naturels sontdes participants et des partenaires actifs
visanta mettre au point de nouvelles thérapies eta danslarecherche visanta mettre au point de nouvelles
trouver un remede. thérapies et atrouver un remede.

DOMAINE D’INTERET 3.5

Accroitre 'adoption des résultats de recherche qui appuient
la stratégie, notamment dans la pratique clinique et grace au
soutien communautaire

Larecherche amontré qu'il existe un écart entre les résultats de la recherche en santé et leur utilisation pratique
en milieu clinique*®. Habituellement, les chercheurs publient les résultats de leurs recherches dans les revues
spécialisées, et d’autres chercheurs tiennent compte de ces nouvelles données probantes. Toutefois, on peuten
faire plus pour transformer les résultats de recherche sur les thérapies pour les personnes atteintes de démence
plus rapidement en information pertinente qui peut &tre adaptée et adoptée dans des contextes cliniques,
communautaires et familiaux.

Des obstacles a l'application des connaissances découlant des résultats de la recherche peuvent réeduire la
capacité des professionnels de la santé de prendre des décisions éclairées et celle des patients de bénéficier de
therapies prometteuses. Ces obstacles comprennent'absence de mecanismes pour aider les chercheurs et les
praticiens a faire adopter les connaissances issues des résultats de la recherche, I'incertitude des chercheurs
quantaleurréle dans lafacilitation de leur adoption etla difficulté d'accés a des environnements cliniques pour
mettre a 'essai de nouvelles interventions.

<< Pour améliorer la vie des personnes atteintes de démence, tout en
atténuantimpact de la démence, la recherche etl'innovation ainsi
que leur concrétisation dans la vie quotidienne sont essentielles. >>

Source : Plan mondial d’action de santé publique contre ladémence 2017—-2025 de 'OMS. p. 32.




Pour permettre leur adoption a grande echelle par tous ceux qui pourraient en bénéficier, les résultats de la
recherche doivent étre transformeés en information pratique de maniére abordable. Il est égalementimportant que
les résultats de la recherche soient convertis en information culturellement adaptée de maniére a accroitre l'accessibilité
dansles diverses communautés, y compris les personnes autochtones, les immigrants etles communautés de langue
en situation minoritaire, les personnes LGBTQ2, les personnes ayant une deficience intellectuelle et les habitants des
régions rurales et éloignées, ainsi que pour les détenus en milieux fédéral et provincial.

Les activités visant a accroitre 'adoption des résultats de recherche qui appuient la stratégie, notamment
dans la pratique clinique et grace au soutien communautaire, comprennent notamment :

« Appuyerdes projets qui produisent des connaissances sur la fagon de mettre a l'essai de maniére efficace
etrapide les résultats de la recherche afin gu'ils puissent étre appliqués dans des contextes réels

» Encouragerla conception de projets quiintegrent une approche pour partager les résultats de la recherche
etencourager leur adoption

« Elaborer des mécanismes qui appuient le partage des meilleurs résultats de recherche disponibles et des
innovations potentielles de maniére a les rendre plus faciles a adopter

SITUATIONACTUELLE ASPIRATION

Les résultats de larecherche onttendance a demeurer La conception delarecherche comprend toujours des
dansle milieu universitaire et dans les revues et ne sont efforts pour faire en sorte que les résultats puissent étre
pas largement connus, acceptés ou mis en pratique compris, adoptés et mis en pratique rapidement.

dansles contextes cliniques.
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L'ameélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de démence et des aidants naturels est la raison
d’étre de la stratégie nationale surla demence. En 2015-2016, plus de 419 000 Canadiens (6,9 pourcent) ages
de 65 ans et plus avaient été diagnostiqgues comme étant atteints de demence*®. En 2012, environ 8,1 millions
de personnes, soit 28 pourcent des Canadiens agés de 15 ans et plus, étaient des aidants naturels pour une
personne ayant un probleme de santé along terme, une incapacité ou des besoins lies au vieillissement®®. De
ce nombre, environ 486 000 (6 pourcent) s'occupaient d’'une personne atteinte de démence®'. Compte tenu du
vieillissement de la population, on s’attend a ce que le nombre des aidants naturels augmente.

Bien qu'il soitadmis que le financement des soins de santé, des services sociaux et d'autres types de ressources
estimportant, cing domaines d’intérét permettront d'ameéliorer la qualité de vie des personnes atteintes de
démence et des aidants naturels.

41 Eliminer la stigmatisation et promouvoir des mesures qui créent des collectivités slres, inclusives et
bienveillantes a I'égard des personnes atteintes de demence

4.2 Promouvoir etfavoriser le diagnostic précoce a l'appui de la planification et des mesures qui optimisent la
qualité de vie

4.3 Répondre au besoin d’accés a des soins de qualité, depuis le diagnostic jusqu’a la fin de la vie

4.4 Renforcerles capacités des fournisseurs de soins, notamment en ameéliorant 'acces a des lignes
directrices afférentes aux normes de soins fondées sur des données probantes et adaptées sur le plan
culturel, et en favorisant leur adoption

4.5 Améliorerle soutien aux aidants naturels, notamment en leur donnant acces a des ressources et & des
mesures de soutien

DOMAINE D’INTERET 4.1

Eliminer la stigmatisation et promouvoir des mesures qui créent
des collectivités slres, inclusives et bienveillantes a 'égard des
personnes atteintes de démence

Il estessentiel de créer, partout au Canada, des collectivites slres, inclusives et bienveillantes a I'égard des
personnes atteintes de démence et des aidants naturels afin de maximiser la qualité de vie de ces personnes.
Dans les collectivités inclusives a l'égard des personnes atteintes de démence (voir Une communauté inclusive
alégard des personnes atteintes de démence), la participation et la contribution de ces personnes sont
encourageées, soutenues et appreciées, etles soins et le soutien qui sont fournis au sein de la collectivité sont
culturellement sécurisants et culturellement adaptés et tiennent compte de la diversité.

Chacun peut apporter une contribution a des collectivités inclusives a 'égard des personnes atteintes de
démence, des professionnels de la sante aux premiers intervenants en passant par les autres fournisseurs de
services quitravaillent dans des banques, des magasins et des restaurants, aux personnes qui travaillent dans
lestransports en commun, les trains ou les avions.




Ces collectivités tiennent également compte de la planification adéquate de I'espace afin d'aider les personnes
atteintes de demence a se deplacer et a étre des membres actifs de leur collectivite. Par exemple, le logement
multigénérationnel donne des occasions de nouer des liens intergénérationnels. Quelques établissements
multigénérationnels qui comprennent des unités d’aide a la vie autonome sont en cours de réalisation au Canada.

Une communauté inclusive a I’égard des personnes
atteintes de démence

« Permet aux personnes atteintes de démence et aux aidants naturels d’optimiser leur sante et leur
bien-étre; de vivre avec un maximum d’autonomie et de continuer a faire partie de leur collectivite; d'étre
comprises et soutenues; de se déplacer en toute sécurité dans leur collectivité, tout en ayant acces aux
bangues, magasins, restaurants, divertissements, transports, etc., et de maintenir ou d'agrandir leurs
réseaux sociaux ».* Voici quelques exemples d’efforts qui prennent en compte les personnes atteintes
de démence:

« Delaformation pour les personnes quiinteragissent avec des personnes attentes de démence,
etlafacon dont elles peuvent fournir des services ou de I'aide de maniere optimale

« Desallées publiques dégagees, sans obstacles et sans motifs

« Desespaces de rencontre invitants et slirs pour les personnes atteintes de demence et leurs
aidants naturels

» Deshoraires detransports en communs simplifiés rédigés dans un langage clair etaccompagnés
d’'une signalisation facile a comprendre

2 Source:Department of Health & Human Services. Dementia-inclusive communities (en anglais seulement). State Government of
Victoria, Australie. 2018, www?2.health.vic.gov.au/ageing-and-aged-care/wellbeing-and-participation/age-friendly-victoria/
dementia-inclusive-communities

Ces établissements permettent aux couples et a leur famille de rester ensemble plus longtemps et donnent aux
personnes atteintes de démence plus d’occasions de participer a des activites enrichissantes.

Danslamesure du possible, les initiatives concernant les collectivités inclusives a I'égard des personnes atteintes
de démence devraient compléter et renforcer les activités déja en cours, comme le développement de collectivités
amies des ainés. Le modele de collectivités amies des ainés établi par 'Organisation mondiale de la Santé pour
aider les alnés a rester actifs et en santé réunittous les aspects de I'environnement physique et social pour qu'ils
puissentvivre en seécurite, beneficier d’'une bonne santé et continuer a participer a leur collectivite.




Les collectivités inclusives al'égard des personnes atteintes de démence contribuent a réduire et a éliminer

les obstacles, notamment ceux qui résultent de la stigmatisation et qui peuvent mener a l'isolement social. Le
langage etles comportements qui stigmatisent la démence peuvent comprendre les hypothéses non fondées au
sujet des capacités d’'une personne, les stéréotypes et la discrimination fondés surl'age, etles blagues qui se
moquentde ladémence. Le langage peutinclure le fait de laisser entendre que la démence fait partie integrante
du vieillissement et de désigner une personne comme étant « sénile » ou « folle ». Dans les collectivités inclusives
alégard des personnes atteintes de démence, les personnes atteintes de démence se sentent en securité et
soutenues pour bien vivre, étre a l'aise d'interagir avec les membres de la collectivité et participer a des activités
communautaires.

La stigmatisation etla discrimination se produisent aussi a l'intérieur du systéeme de santé, notamment dans les
etablissements de soins primaires, les hopitaux, les services-résidences et les centres de soins de longue durée,
ou elles peuvent retarder ou empécher le diagnostic, le traitement et les soins, notamment les soins en fin de vie®?.
Les participants aux consultations menees pour éclairer la strategie ont rapporte diverses expériences, notamment :
les meédecins qui ne parlent pas directement a la personne diagnostiquée, mais aux aidants naturels; les
professionnels de la santé qui ne font pas part du diagnostic par désir d'épargner ala personne le stress et
I'anxiéte suscités par le diagnostic, en se fondant sur la conviction que rien ne peut étre fait; et le fait d’étre moins
susceptibles de se voir proposer les services et soutiens disponibles, y compris les soins palliatifs. Il se peuten
outre que les premiers répondants (police, ambulanciers paramédicaux, etc.) entrent en contact avec des
personnes atteintes de démence et les aidants naturels, et ces situations sont souvent stressantes pour toutes

les personnesimpliquées. Pour que les interactions soient marqueées au coin de la compassion et du respect,

il faut savoir reconnaitre une personne atteinte de démence, communiquer avec elle et lui répondre.

Les activités visant a éliminer la stigmatisation et a promouvoir des mesures qui créent des collectivités slires,
inclusives et bienveillantes aI'’égard des personnes atteintes de démence peuvent consister a:

« Menerdes campagnes de sensibilisation appropriees du point de vue culturel, qui sont respectueuses de
la diversité et mettent 'accent sur la réduction de la stigmatisation

« Eduquer les fournisseurs de services, notamment les secteurs du commerce de détail, des services et du
transport, afin qu'ils apprennent a devenir davantage amis des personnes agees et atteintes de demence,
etaccroltre le nombre d’environnements favorables inclusifs a 'égard des personnes atteintes de démence

« Mieux comprendre les collectivités inclusives al'égard des personnes atteintes de démence et évaluer
leur efficacité

« Créer, recueillir et échanger des connaissances sur les collectivités inclusives a I'égard des personnes
atteintes de démence auxquelles les personnes atteintes de démence, les aidants naturels et le grand
public peuventfacilement avoir acces

« Enapprendre davantage plus surlafagon dont les collectivités amies des alnés peuvent étre mises a
contribution pour ajouter une lentille quiinclut la demence

» Accroftre I'acces aux initiatives et aux programmes communautaires qui aideront les collectivités a étre
plusinclusives a 'égard des personnes atteintes de démence




SITUATIONACTUELLE ASPIRATION

Une stigmatisation généralisée au sein des collectivités Toutes les personnes vivantau Canada comprennentla
etun manque de compréhension de la démence. démence et la stigmatisation n'existe plus au Canada.

DOMAINE D'INTERET 4.2

Promouvoir et favoriser le diagnostic précoce a I'appui de la
planification et des mesures qui optimisent la qualité de vie

Il est essentiel de communiquer sans délailes symptdmes aux professionnels de la santé et de faire davantage
confiance aux médecins en soins primaires pour poser un diagnostic précoce de démence afin d'améliorer la
qualité de vie des personnes qui en sont atteintes. Un diagnostic précoce fournit nombreux avantages suivants :

» Lespersonnes etleurs proches etamis peuvent se renseigner plus tot et étre mieux informés sur ce a quoi
s'attendre et comment s’y préparer. Ce processus d’apprentissage peut contribuer a réduire les niveaux de
stress et donner le sentiment de maitriser la situation et les mesures a prendre.

« Lesthérapies, lesservices et le soutien peuvent étre obtenus plus tot, ce qui peut concourir a réduire la
gravité des symptomes. Par exemple, 'accés a des aides visuelles ou auditives adequates a été associe a
une ameélioration de lafonction cognitive chez les personnes atteintes de démence® %4, Les groupes de
soutien peuvent aider les personnes a maintenir des liens sociaux, donner un sentiment d’appartenance et
une raison d’étre, et procurer un endroit sdr pour obtenir des conseils et des encouragements.

« Donne plus detemps aux personnes pour planifier leurs soins et communiquer leurs préférences en
matiere de soins a leur famille et aux fournisseurs de soins.

Les activités visant a promouvoir et favoriser le diagnostic précoce a I'appui de la planification et des mesures
qui optimisent la qualité de vie peuvent comprendre ce qui suit:

» Examiner etcomblerleslacunes des lignes directrices canadiennes existantes sur le diagnostic de la
démence®®, y compris les obstacles a leur adoption (voir Lignes directrices sur le diagnosticde la
démence au Canada)

» Travailleravecles gouvernements provinciaux et territoriaux pour soutenir les efforts des professionnels de
la santé en soins de santé primaire pour reconnaitre et diagnostiquer la démence, et pour communiquer ce
diagnostic d'une maniére compatissante qui comprend de I'information sur les mesures de soutien et les
services disponibles

« Elaborer des ressources et des outils diagnostiques fondés sur des données probantes et culturellement
adaptés pour les professionnels de la santé, ou les mettre a jour

« Recueillirdes données sur les taux de diagnostic, y compris le moment ol le diagnostic est posé




SITUATIONACTUELLE ASPIRATION

Les personnes ne sontpas en mesure de recevoir un Un diagnostic rapide et fourni avec compassion est
diagnostic précoce ou entemps opportun, ou ne disponible atoutes les personnes vivant au Canada,
se sentent pas soutenues lorsqu’elles regoivent ainsi qu’'une disponibilité immédiate de ressources et
un diagnostic. des mesures de soutien.

Lignes directrices sur le diagnostic de la démence
au Canada*

Leslignes directrices canadiennes sur le diagnostic et le traitement de la démence recommandent que
I'évaluation initiale des problémes de mémoire ou de ladémence soit effectuée en soins primaires. En
tant que premier point de contact de la personne avec le systeme de soins de sante, les medecins en
soins primaires sont en position idéale pour deceler les changements dans le processus de pensee et
le comportement.

Exception : Il estrecommandé dans les lignes directrices que toutes les personnes atteintes précocement
par lamaladie (c.-a-d. avant 65 ans) soient aiguillées vers une clinique de la mémoire, qui comporte
idéalementl'acces a du counseling et a des tests génétiques. Les personnes chez quila maladie évolue
rapidement (c.-a-d. démence qui se declare dans les 12 mois suivant 'apparition des premiers symptomes
cognitifs) doivent également consulter un spécialiste.

@ Source:Moore A, etcoll. Quatrieme conférence consensuelle sur le diagnostic et le traitement de la démence : Recommandations pour
les médecins de famille. Le médecin de famille canadien. 2014; 60 (5) e244—e250. www.cfp.ca/content/60/5/e244

DOMAINE D'INTERET 4.3

Répondre au besoin d’ acces a des soins de qualite,
depuis le diagnostic jusqu’a la fin de la vie

Lacces ades soins holistiques, culturellement sécurisants, culturellement adaptes et respectueux de la diversité
etde ladignité contribuera a améliorer la qualite de vie. Les soins prodigués en cas de démence peuvent aller de
thérapies qui permettent de gérer des symptdmes ou d’'en réduire la gravite, aux services et/ou aux programmes,
dontles services de réadaptation, de soutien social, comportemental et psychologique. Les types de soins
nécessaires et les milieux de soins peuvent changer au fur et a mesure que I'état du patient se dégrade. Les services
peuvent étre fournis dans divers contextes de soins de santé, a domicile et dans la collectivité (voir Financement
fédéraldes soins). Les technologies d'assistance et les services communautaires peuvent également aider les
personnes atteintes de démence arester ala maison plus longtemps, a réduire le nombre de visites a 'hopital et a
retarder 'admission dans les soins de longue durée.



https://www.cfp.ca/content/60/5/e244
https://www.cfp.ca/content/60/5/e244

Il n'est pastoujours facile de trouver ou de coordonner des renseignements sur les services etles mesures de soutien
destinés aux personnes atteintes de démence ou d'y avoir acces. Les personnes atteintes de démence ou les aidants
naturels pourraienttirer profit d’un acces accru aux soins et aux services de soutien offerts dans leur collectivité.

Financement fédéral des soins

En 2017, le gouvernement du Canada a fourni aux provinces et aux territoires un montant supplémentaire
de 11 milliards de dollars sur dix ans dedié a ameliorer les soins & domicile et en milieu communautaire,
y compris les soins palliatifs, ainsi que les services de santé mentale et de toxicomanie.

CADREET COORDINATION DES SOINS

Pour bien des personnes, vivre bien signifie vivre en toute autonomie ou chez elles et participer le plus longtemps
possible & la vie de leur collectivité. A mesure que la démence progresse, les personnes ont besoin de plus d’aide
pour mener des activités quotidiennes, ce dont se charge souvent un membre de la famille ou un ami.

Les aidants naturels peuvent eux-mémes avoir besoin de ressources et de formation supplémentaires pour fournir
dusoutien. Quand les soins requis deviennent plus complexes, il peut s'imposer de faire appel a un fournisseur de
soins remunere pour qu’ilapporte une aide supplementaire avec les soins a domicile, ou la personne atteinte de
démence peut choisir d’aller dans un logement supervise ou des soins et des services de soutien personnels sont
fournis sur place. Lorsqu'il n'est plus possible de vivre de fagon autonome, les personnes atteintes de démence
peuvent devoir faire la transition vers des soins de longue duree®. On prévoit que l'acces a des niveaux de soins plus
éleves deviendra encore plus difficile a mesure que le nombre d’adultes 4gés augmente dans la population et la
disponibilité de ces soins pourrait diminuer en conséquence®’.

Les personnes agees de 65 ans et plus atteintes de démence sont plus susceptibles d'étre hospitalisées que celles
quinele sont pas, ce qui provoque souvent des sentiments de détresse en raison des nombreux traitements, tests
etchangements dans leur routine quotidienne. Elles sont souvent hospitalisées pour une blessure causee par une
chute®®. Les séjours au service des urgences sont souvent plus longs, et une fois le séjour en soins actifs terminé, il
esttrois fois plus probable que la personne demeure dans un autre niveau de soins avant d’obtenir son congé®®. Une
coordination efficace des soins avec un gestionnaire de cas qui défend les intéréts du patient est essentielle pour
assurer une bonne communication entre les cadres de soins et pour éviter les failles dans la continuité des soins,
ainsi que des transitions coliteuses et perturbatrices qui peuvent avoir de graves consequences pour la santé®,

La prise de décisions est un élémentimportant de la coordination des soins. Bien que les personnes atteintes de
démence aient le droit de prendre des decisions au sujet de leurs soins, elles devront peut-&tre envisager de mettre
en place d'autres approches décisionnelles a mesure que la maladie progresse. Bon nombre d’entre elles ne
connaissent que le modele de la substitution de prise de décision qui donne & quelgu’un d'autre le pouvoir de
prendre des decisions. Lutilisation d'une approche basée surles droits de la personne permet d’envisager d’autres
modeles de prise de décisions, comme le modele d'accompagnement de la décision qui permet aux gens atteints
de démence de prendre leurs propres decisions sur les soins avec I'appui de personnes qu'ils connaissent et en qui
ils ont confiance. S'il faut recourir a un mandataire, la planification des soins permet aux personnes de designer un




deécideur substitut et de planifier des soins de santé qui correspondent a leurs convictions et valeurs. Cela peut
reduire leur detresse et garantir qu'elles regoivent des soins qui respectent leurs desirs atous les stades de la maladie.

LES SOINS PALLIATIFS

Au Canada, les personnes atteintes de démence sont moins susceptibles d'étre aiguillées vers des equipes de soins
palliatifs, se font prescrire moins de médicaments utilisés en soins palliatifs et ont plus de mal & accéder aux soins de
fin de vie que celles qui sont diagnostiquees avec d'autres maladies limitant 'espérance de vie. Ceci pourrait &tre dd
au fait qu'il est difficile d’évaluer les besoins a mesure que la démence progresse, quand 'acces aux programmes

de soins palliatifs estlimité, et que la communication entre les fournisseurs de soins est mauvaise. Certains patients,
membres de leurs familles et professionnels de la santé considerent aussi a tort que la démence n'est pas un
probleme de soins palliatifs®'. Les soins palliatifs (voir Cadre sur les soins palliatifs) commencentau momentou
le diagnostic de démence est pose et doivent réduire la souffrance et améliorer la qualité de vie par la gestion de la
douleur et des symptdmes, le soutien psychologique, social, émotionnel, spirituel et pratique, ainsi que le soutien aux
aidants naturels pendant toute I'évolution de la maladie, y compris aprés le deces. lIs insistent sur le confort, le respect
etla dignité et complétent d’autres thérapies destinées & prolonger la vie.

Labsence d'une approche palliative pour les personnes atteintes de démence peut entrainer une mauvaise gestion
des symptomes enfin de vie, en particulier la douleur, qui a éte associée a une diminution de la qualite de vie, ala
dépression, a une augmentation de I'agitation et a d'autres symptdémes comportementaux et psychologiques®©2,

Cadre sur les soins palliatifs®

Endécembre 2018, le gouvernement du Canada a présente un Cadre sur les soins palliatifs au Canada
pour aider a soutenir un meilleur acces aux soins palliatifs en procurant un outil de référence utile aux
gouvernements, aux intervenants, aux aidants naturels et aux collectivités, ainsi gu’'a définir des
orientations et occasions communes, a combler les lacunes et a échanger des pratiques exemplaires.

@ Source:Santé Canada. Cadre pour les soins palliatifs au Canada. Gouvernement du Canada. 2018; www.canada.ca/fr/sante-canada/
services/systeme-soins-sante/rapports-publications/soins-palliatifs/cadre-soins-palliatifs-canada.html

Les activités visantarépondre au besoin d’accés a des soins de qualité, depuis le diagnostic jusqu’a la fin de
lavie peuventcomprendre:

» Recueillirdes données probantes sur les modeles de soins novateurs et alternatifs efficaces qui appuient
la qualité de vie afin de répondre aux besoins des personnes atteintes de démence et des aidants naturels,
notamment en mettant 'accent sur I'élimination des obstacles aux soins

« Déterminer etappuyer 'adoption de pratiques exemplaires, d’innovations eprouvees et de stratégies qui
ameéliorentles soins intégrés en matiere de déemence, dont la sécurité, la qualité des soins et la qualité de
vie des personnes atteintes de démence dans les soins de longue durée.




« Elaboreretéchanger des services guidés par des données probantes, de 'information et des ressources
connexes aux soins prodigues aux personnes atteintes de demence et a la planification des soins qui
peuvent étre adaptés a différentes cultures, populations et langues

« Exploreretévaluer I'utilisation de technologies d’aide abordables qui peuvent aider les personnes atteintes
de démence avivre en sécurité, de fagon plus économique etindépendante

« Offrir de l'information et des activités d’apprentissage pour accroltre la compréhension de la capacité
juridique et des droits des personnes atteintes de demence, y compris les différents modéles de prise
de décisions qui sonta leur disposition

SITUATIONACTUELLE ASPIRATION

Mangque d'acceés, de sensibilisation ou de Des soins de qualité intégreés et centrés sur la personne,
comprehension des services de santeé et des services fondés sur des pratiques exemplaires éprouvees, dans
sociaux quifournissent des soins intégrés et centrés sur tous les contextes, etles gens se sentent bien accuelllis
lapersonne. etbien soignés lorsque I'hospitalisation et 'admission

aux soins de longue durée sont nécessaires.

DOMAINE D'INTERET 4.4

Renforcer les capacités des fournisseurs de soins, notamment en
améliorant I'acces a des lignes directrices afférentes aux normes
de soins fondées sur des données probantes et adaptées sur le
plan culturel, et en favorisant leur adoption

La prestation de soins de qualité aux personnes atteintes de démence exige un vaste éventail de fournisseurs de
soins pour répondre aux divers besoins des personnes atteintes de démence et les aidants naturels (voir la figure 2).
Font partie des employés fournisseurs de soins le personnel infirmier, les meédecins de famille, les psychiatres et les
autres professionnels de la santé (par exemple, les travailleurs sociaux, les psychologues, les hygiénistes dentaires,
les pharmaciens, les ergothérapeutes, les physiothérapeutes et les orthophonistes) etles preposés aux soins
personnels. Il a éte déemontreé que les equipes de soins en collaboration qui réunissent ces fournisseurs de soins et
quifont participer les personnes atteintes de demence et les aidants naturels a la prise de décisions améliorent la
qualitée des soins aux personnes atteintes de demence et reduisent quelques symptdmes de la demence®.




FIGURE 2 : Catégories de fournisseurs de soins

Fournisseurs
de soins

Premiers
intervenants

Professionels
de la santé

Comprend les médecins, les Comprend les policiers, les
infirmiéres praticiennes, les ambulanciers paramédicaux,
infirmiéres, les travailleurs sociaux, les pompiers, etc.
les psychiatres, les psychologues,
les ergothérapeutes, etc.

Recoivent une formation
spécialisée et sont parmi les
Doivent respecter les normes premiers a arriver et a fournir
professionnelles de conduite de 'aide sur les lieux

et de pratique d’une urgence

Personnes
atteintes de
demence

Préposés aux Aidants
soins personnels naturels
Fournissent des soins quotidiens Il peut s'agir d’un parent,
rémunérés dans des foyers privés, des d’un partenaire ou d'un tuteur,
foyers d'aide a la vie autonome et des ou d’une personne qui vit avec
foyers de soins de longue durée une personne atteinte de démence

et participe aux activités de
la vie quotidienne

Egalement appelés aides-soignants,
aides de maintien a domicile, intervenants
de soins personnels et préposes II'n’y a habituellement pas

de formation officielle

Divers niveaux
de formation

Mis a part les aidants naturels, ce sont des preposes aux soins personnels qui prodiguent la majorité des soins
pratiques quotidiens aux personnes atteintes de démence. Les préposes aux soins personnels travaillent a domicile,
dans les foyers daide & la vie autonome de la collectivité et dans des foyers de soins de longue durée. Etantdonné
letemps passe avec la personne atteinte de démence et les taches qu'elle exeécute, les preposes aux services de
soutien ala personne font partie intégrante de I'equipe de soins et sont bien placés pour remarquer les changements
de symptdmes ou de comportements et pour participer activement aux discussions sur les soins. Toutefois, les
penuries de personnel, les faibles salaires, les avantages sociaux limités et le manque d’heures de travail
réguliéres ou garanties posent des defis considérables pour ces travailleurs, qui sont parfois victimes de
discrimination, de racisme et de conditions dangereuses qui ont une incidence sur leur santé®5,




Des conditions de travail difficiles, des problemes d'organisation et un manque de formation peuvent entrainer
I'epuisement professionnel et un roulement de personnel important, ce qui peut avoir une incidence sur la qualité
des soins fournis® 8. Un meilleur accés a des lignes directrices sur les normes de soins et les pratiques exemplaires
fondées sur des bases factuelles, culturellement sécurisantes et culturellement adaptées atravers I'éducation et
la formation peut ameliorer la qualite des soins fournis.

Les professionnels de la santé font aussi face a des défis lorsqu'ils prodiguent des soins aux personnes atteintes
de démence. Lacces limite aux spécialistes, en particulier dans les régions rurales et eloignées, le manque de
liens avec les ressources communautaires, les contraintes de temps, les difficultés de coordination des soins et
le manque d’accés a des équipes interdisciplinaires sont autant d’obstacles a la prestation de soins de qualité. |l
s'ensuit que seuls deux medecins de famille canadiens sur cing estiment étre bien prepares pour gerer les soins
communautaires destinés aux personnes atteintes de démence®%7°,

Les activités visant arenforcer les capacités des fournisseurs de soins, notamment en améliorant 'accés a
deslignes directrices afférentes aux normes de soins fondées sur des données probantes et adaptées sur le
plan culturel, et en favorisant leur adoption comprennent entre autres en ce qui suit:

« Evaluerladisponibilité et I'efficacité des lignes directrices et des pratiques exemplaires en matiére de soins
aux personnes atteintes de déemence, y compris les normes de soins, I'évaluation des nouvelles donnees
probantes et la détermination des lacunes

« Comprendre les obstacles a l'utilisation des lignes directrices e des pratiques exemplaires comme
premiére étape de I'élaboration de stratégies pour les rendre plus accessibles et pour encourager une
plus grande utilisation

«+ Evaluerl'efficacité des efforts déployés pour mettre en ceuvre les lignes directrices.

« Deéterminer quels autres outils, au-dela des lignes directrices et des pratiques exemplaires, pourraient étre
nécessaires pour permettre aux fournisseurs de soins de faire leur travail

SITUATIONACTUELLE ASPIRATION

Manque d’information et de ressources pourles Les fournisseurs de soins ontaccés aux ressources et a
fournisseurs de soins, ce qui réduit leur capacité de la formation nécessaires pour fournir des soins de
fournir des soins de qualité. qualité.

DOMAINED'INTERET 4.5

Ameliorer le soutien aux aidants naturels, notamment en leur
donnant acces a des ressources et a des mesures de soutien

Il arrive souvent que les parents, les voisins et les amis prennent soin d’une personne atteinte de démence
et organisent la prestation des soins prodigués par d'autres. Ces aidants naturels fournissent leur aide pour




accomplir les taches essentielles de la vie quotidienne et veillenta ce que la personne atteinte de démence
participe a des activités. Les aidants naturels peuvent passer environ 26 heures par semaine a s'occuper d'une
personne atteinte de démence’. Cela représente beaucoup de temps pour 'aidant naturel, et souvent ses propres
besoins passent inapergus ou ne sont pas satisfaits’.

Il s'impose de prendre en compte les effets physiques, mentaux et financiers considérables qu'exercent les soins
prodigués a une personne atteinte de démence. Les aidants naturels des personnes atteintes de démence
s'exposent a des niveaux eleves de stress, risquent de subir des blessures et de sombrer dans la dépression. lIs
sontvulnérables aux difficultés financiéres et professionnelles, en particulier ceux qui s'occupent d’'une personne
chez laquelle une démence précoce a été diagnostiquée. Certains hommes peuvent avoir 'impression que leur
role traditionnel de soutien est renverse et étre reticents a demander de l'aide. Les aidants naturels sont des membres
essentiels de I'équipe de soins; il est essentiel de leur apporter un meilleur soutien pour améliorer la qualité de

vie des personnes dontils s'occupent et pour gu'ils prennent soin de leur propre santé.

SANTE MENTALE ET PHYSIQUE

A mesure que la démence progresse, les besoins de la personne atteinte de démence augmentent et I'aidant
naturel peut éprouver un stress supplémentaire. Les symptémes comportementaux et psychologiques qui se
manifestent chez les personnes atteintes de demence peuvent devenir plus difficiles a gerer et avoir un impact
considérable sur la santé de l'aidant naturel". Lorsqu'il est nécessaire de placer la personne atteinte de démence
dans un centre de soins de longue durée ou un autre établissement, les aidants naturels peuvent ressentir un sentiment
de culpabilité. Il est possible que certains aidants naturels ne realisent pas qu'ils ont besoin de soutien suppléementaire
ou ne sachent pas comment accéder aux ressources disponibles comme les programmes de jour pour adultes, les
programmes de répit (voir Soins de reléve) et les programmes d'éducation ou ne sachent pas comment les utiliser *®.

Soins de releve

Les soins de releve procurent aux aidants naturels un soulagement physique et mental. lls donnent a
laidant naturel le temps de s’occuper de lui-méme. Cette période de ressourcement lui permet de
continuer de fournir, a son retour, des soins de qualité a la personne atteinte de demence.

Le répit peut étre fourni a domicile. Des personnes diment formeées viennent a domicile pour leur tenir
compagnie et les aider aaccomplir les activités quotidiennes, et fournir au proche ou a l'ami aidant un
repit nécessaire.

Les foyers de soins de longue durée peuvent offrir un répit aux aidants naturels en permettant aux
personnes atteintes de demence d'y faire de courts séjours.

De plus, les programmes de jour pour adultes peuvent apporter un répit aux aidants naturels, carils
donnentl'occasion ala personne atteinte de démence de participer a des activités et de socialiser avec
d’'autres sans que I'aidant naturel habituel ait a étre present.




FINANCES ET EMPLOI

Les aidants naturels doivent souvent engager des dépenses personnelles, notamment pour des modifications
apportées au domicile; l'aide liee aux activités quotidiennes; le soutien pour les loisirs, le transport, les déplacements
oul'hébergement: les aides ou appareils specialisés; les medicaments et services de réadaptation. En moyenne, les
aidants naturels dépensent 4 600 $ de leur poche chaque année pour chague personne atteinte de démence qui est
confiée aleurs soins’,

Pour les quelque 60 pourcent des aidants naturels du Canada qui occupent un emploi’, leur activité peut avoir de
considérables conséquences financiéres préjudiciables, comme une perte de revenu imputable la diminution des
heures de travail, ce qui a pour effet de faire baisser leur revenu de pension etde retraite. Il arrive que quelques-uns
doiventajuster leur horaire de travail, s'ils sont capables de trouver un emploi quileur permet de concilier le travail et
les soins qu'ils prodiguent, tandis que d’'autres doivent carrément quitter le marché du travail. Les aidants naturels de
personnes atteintes de démence precoce onttendance & étre plus jeunes, a fournir davantage d’heures de soins et
asubir de plus fortes incidences financiéres imputables & la prestation de soins, tout comme les aidants naturels qui
ontdéja un faible revenu. Le gouvernement fédéral a instauré des mesures fiscales fédérales reconnaissant
lincidence des dépenses liees aux soins sur la capacité de payer des impots’™®7. Les provinces et les territoires
offrent des crédits semblables. Pour ce qui est de l'aide directe aux aidants naturels, les provinces et les territoires
offrent divers soutiens financiers. Par exemple, le Québec et le Manitoba offrent des crédits d'imp6t et la Nouvelle-
Ecosse offre des prestations financiéres aux aidants naturels. D'autres administrations, comme Terre-Neuve-et-
Labrador, permettent au bénéficiaire de soins de payer un membre de sa famille pour lui prodiguer des soins.

Les activités visant a améliorer le soutien aux aidants naturels, notamment en leur donnant accés a des
ressources eta des mesures de soutien peuvent comprendre :

SANTE MENTALE ET PHYSIQUE

« FEtayerlasanté mentale et physique et le bien-étre des aidants naturels en cernant et échangeant des
renseignements, des outils et des ressources fondeés sur des données probantes, culturellement
sécurisants et culturellement adaptés, par exemple : soins auto prodigués; comment trouver son chemin
dans le systtme de soins de santé; interroger les praticiens en soins primaires au sujet de symptémes ou
de préoccupations; comment prendre soin d’'une personne atteinte de démence; et comment appuyer les
transitions aux soins de longue durée

« Continuer afinancer des projets communautaires sur le soutien en santé mentale et la diffusion
d’'information sur comment prendre soin de soi a l'intention des aidants naturels et proner I'utilisation de
services de répit et de groupes de soutien communautaires

« Concouriral'évaluation permanente des besoins des aidants naturels separément de ceux de la
personne atteinte de démence

FINANCES ET EMPLOI

» Continueraaccorder des allégements fiscaux et des credits d'impdt aux aidants naturels et faire de la
sensibilisation a propos de leur disponibilité

» Sensibiliserles employeurs a la nécessité d'offrir des milieux de travail flexibles qui répondent aux besoins
gu’'ont les aidants naturels de concilier le travail et les soins qu'ils prodiguent




Examinerles besoins des aidants naturels qui sont encore sur le marché du travail pour éclairer la
conception des politiques et des programmes

SITUATIONACTUELLE ASPIRATION

Les aidants naturels souffrent d’épuisement
professionnel, de difficultés financieres, d’isolation et de

depression pendant qu'ils prennent soin d’'une personne
atteinte de demence.

Tous les aidants naturels ontacces aux ressources et aux
mesures de soutien nécessaires pour protéger leur
propre bien-£tre et prendre soin d’'une personne atteinte
de demence, y compris &tre eéquipes pour naviguer

dans le systéeme des soins de santé et d'autres systémes
de soutien.
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Lamise en ceuvre efficace de la stratégie nationale sur la démence repose sur cing piliers fondamentaux :

« Collaboration entre toutes les administrations publiques au Canada et toutes les organisations qui
travaillenta des initiatives liees ala déemence

« Recherche etinnovation sur la prévention, les thérapies, la découverte d'un reméde et la qualité de vie

+ Surveillance etdonnées pour améliorer la compréhension des répercussions de la démence au
Canada et pour déterminer quels sont les efforts qui sont efficaces et les appuyer

« Ressources d’information accessibles et fondées sur des donnees probantes

« Une main-d’ceuvre qualifiée maintenant et & I'avenir pour fournir des soins de qualité aux personnes
atteintes de démence et poursuivre les priorités en matiére de recherche et d'innovation

Un effort concerté et un investissement dans ces cing domaines permettront au Canada d’atteindre les trois
objectifs nationaux axeés sur la prévention, les thérapies et la découverte d'un remede, et la qualité de vie des
personnes atteintes de démence et des aidants naturels.

Collaboration

Une approche collaborative permet d'apprendre les uns des autres et de mieux comprendre ladéemence, en se
fondant alafois sur les connaissances et 'expérience. La collaboration peut prendre de nombreuses formes,

y compris travailler ensemble pour concevoir et élaborer des politiques et des programmes sur la démence,
participer a des recherches et partager des données, des connaissances et des pratiques exemplaires. Un grand
nombre d’'organisations et de personnes participent a des activités liées ala démence, notamment dans les milieux
delarecherche, des soins de santé et des services sociaux, et des programmes communautaires (voir la figure 3).
Chacun apporte un ensemble unique d’expertise et d’experiences. Les efforts déployés pour faire en sorte que les
initiatives sur la démence s'appuient sur un large éventail de perspectives augmentent les chances que ces
initiatives soient efficaces etlargement adoptées.

L'Agence de la sante publique du Canada
continuera de collaborer avec d'autres
partenaires en vue d'atteindre les objectifs
nationaux de la stratégie nationale surla
démence, notamment les personnes atteintes
de démence, les chercheurs, les professionnels
delasanté, les aidants naturels, les groupes de
defense desintéréts, les universités, les
gouvernements provinciaux et territoriaux ainsi
que d'autres collegues féderaux, les autres
organismes federaux, les organisations et les
gouvernements internationaux, les organisations
non gouvernementales et les populations a
risque plus éleve confrontées a des obstacles
limitant leur accés a des soins équitables.

Une stratégie sur la DEMENCE pour le Canada Fnsemble, nous y aspirons



FIGURE 3 : Ensemble nous atteignons les objectifs en matiere de démence
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Le Comité consultatif ministériel sur la démence, créé en 2018, poursuivra ses travaux afin de fournir des conseils
fondés sur des données probantes a propos des enjeux actuels et emergents en vue d’'ameliorer la vie des
personnes atteintes de démence et des aidants naturels.

GOUVERNEMENT FEDERAL

Plusieurs ministeres et organismes federaux (voir lannexe A) ont pour mandat de travailler sur des politiques,
des programmes et des services qui ont une incidence surla qualité de vie des personnes atteintes de démence
etles aidants naturels dans des domaines comme le logement, les soins palliatifs et la saine alimentation. La
poursuite de la collaboration au moyen d’'une approche pangouvernementale encouragera 'examen de la fagon
dontces initiatives fédérales pourraient mieux appuyer les objectifs nationaux de la stratégie.




GOUVERNEMENTS PROVINCIAUX ET TERRITORIAUX

Les gouvernements provinciaux du Canada ont fait preuve de leadership dans le cadre de stratégies et d'initiatives
surla démence au cours des deux derniéres décennies (voir Examples des initiatives provinciales liées ala
démencect'annexe B). La stratégie canadienne sur la démence s'appuie sur ce travail utile etle compléte, et
elle continuera de le faire a I'étape de la mise en ceuvre. Le Comité de coordination fédéral-provincial-territorial
surlademence a été mis sur pied en 2017 afin d’encourager la collaboration entre les responsables de la santé
des provinces et territoires. Ce comité continuera de servir de mécanisme important pour partager I'information et
les pratiques exemplaires sur la démence, alors que les administrations des quatre coins du Canada mettenten
ceuvre des activités et des initiatives dans le domaine de la démence.

Examples des initiatives provinciales liées a la démence

Colombie-Britannique : The Provincial Guide to Dementia Care in British Columbia (2016)
Alberta: The Alberta Dementia Strategy and Action Plan (2017)
Manitoba: Manitoba’s Framework for Alzheimer’s Disease and Other Dementias (2014)

Ontario: Les investissements effectués par le ministere de la Santé et des Soins de
longue durée de I'Ontario (2018)

Québec: Relever le défi de la maladie d’Alzheimer et des maladies apparentées :
Une vision centrée surla personne, 'humanisme et 'excellence (2009 — rapport du comite)

Nouvelle-Ecosse : Pour une meilleure compréhension : Une stratégie en matiére de démence
pourla Nouvelle-Ecosse (2015)

ECHELLE INTERNATIONALE

Les défis liés & la démence sonttrop importants pour qu’un pays puisse s'y attaquer seul. A mesure que cette
stratégie sera mise en ceuvre, des connaissances sur la prévention de la démence, les thérapies, les soins, la
qualité de vie etlarecherche d’'un remede seront créées et recueillies a I'échelle mondiale. Le Canada cherchera
des moyens d'apprendre des expériences et des connaissances internationales. Le Canada a adopte le Plan
mondial d’action de santé publique contre la démence (2017-2025) de |’ Organisation mondiale de la Santé
(OMS) etemploiera la stratégie du Canada pour appuyer les progres en vue d’atteindre les objectifs énonceés par
I'Organisation mondiale de la Santé pour les Etats membres.

Le Canada soutient aussi 'Observatoire mondial de la démence de 'OMS en lui fournissant des données pour
permettre le partage d'information et le suivi des progres dans les autres pays sur les questions de démence. La
participation canadienne au Conseil mondial de lutte contre la démence favorise également la collaboration a
I'échelle internationale et contribue ala création d’'un solide réseau mondial d’échange de connaissances etde
pratiques exemplaires.




PRIORITES POUR LA COLLABORATION :

« Soutenirles initiatives de recherche qui favorisent la collaboration entre les chercheurs et les
autres intervenants

» Mettre a profit le travail des gouvernements fédéral, provinciaux et territoriaux en favorisant la collaboration
dans les domaines de compétence partagée a l'appui des priorités communes, ainsi qu'en échangeant
de l'information sur les pratiques exemplaires par le biais du Comité de coordination fedéral-provincial-
territorial sur ladémence

« Collaboreraléchelle du gouvernement fédéral afin de développer une meilleure comprehension et
d’harmoniser les mesures

« Continuer d'apprendre des membres du Comité consultatif ministériel sur la démence, qui représente
un large éventail d'intervenants en matiére de démence

» Soutenirdavantage la participation du Canada aux efforts de collaboration internationaux, notamment
en appuyantles progres vers l'atteinte des objectifs du Plan mondial d’action de santé publique contre la
démence (2017-2025) de I'Organisation mondiale de la Santé et du Conseil mondial de lutte contre la
démence

« Mobiliserles gouvernements, les organisations et les collectivités autochtones pour mieux comprendre
les défis uniques liés ala démence et faciliter I'élaboration des solutions en matiere de démence pour les
Premieres Nations, les Métis et les Inuits

Recherche et innovation

Nos connaissances sur ladémence comportent encore beaucoup de lacunes. Il est essentiel de veiller a ce que
larecherche comble ces lacunes et ait le plus grand impact possible pour les personnes atteintes de démence
au Canada et partoutdans le monde.

Larecherche multidisciplinaire faisant appel a la collaboration permettra de mieux comprendre les causes
biologiques et les facteurs de risque et de protection pour soutenir la prévention, de trouver de nouvelles thérapies
efficaces, d'améliorer les soins et le soutien en matiere de démence et de soutenir la qualité de vie des personnes
atteintes de déemence et des aidants naturels. La recherche et l'innovation nous rapprocheront aussi d'un remede.
Linnovation, notammentles progres sociaux et technologiques, créera de nouveaux outils, appareils, méthodes,
processus etapproches visanta ameéliorer la vie des Canadiens atteints de démence et celle des aidants naturels.

Le Canada maintien une participation active a des initiatives de recherche nationales et internationales et
continuera de saisir les occasions de collaboration a I'étranger et de bénéficier de I'expertise de chercheurs
situés dans de nombreuses régions. Cette collaboration internationale permet aux chercheurs de tirer parti des
forces complémentaires des autres pays pour maximiser 'impact des travaux de recherche.

Encourager larecherche etl'innovation n'est qu'un début. Il est essentiel de transposer les résultats de la
recherche en renseignements utiles qui peuvent étre mis en pratique dans des programmes et des services
visant a offrir des solutions dans des contextes réels. Il reste encore du travail a faire pour mettre en pratique

les résultats de larecherche sur la démence, afin de faciliter I'évaluation et'adoption des résultats. Ces efforts
devraientinclure une plus grande participation des personnes atteintes de démence et des aidants naturels pour
veiller a ce que les résultats de la recherche etles mesures de soutien novatrices réepondent a leurs besoins de
fagon pratique, culturellement sécurisante, culturellement adaptée et significative.




PRIORITES EN MATIERE DE RECHERCHE ET D’'INNOVATION :

« Investirdans la prévention dela démence, pour retarder l'apparition des symptdémes, améliorer les soins
etlesthérapies liés ala démence etaméliorer la qualité de vie des personnes atteintes de démence

« Soutenir etrenforcer les mécanismes de partage des connaissances qui élargissent lacompreéhension
etlaccés parmiun large éventail d'intervenants

« Permettre le dialogue en vue d’identifier des solutions et d'évaluer des approches efficaces pour surmonter
les obstacles qui entravent la mise en pratique de I'innovation et des résultats de la recherche

« Inciter les personnes atteintes de démence et les aidants naturels a simpliqguer activement a toutes les étapes
du processus de recherche, et enrichir notre base de connaissances sur la meilleure fagon de procéder

Surveillance et données

Au Canada, la surveillance de la démence est une responsabilité partagée entre les gouvernements fédeéral,
provinciaux et territoriaux. D’autres, comme I'Institut canadien d’information sur la santé, les organisations
autochtones, d’autres organisations non gouvernementales etle milieu universitaire, jouent égalementun role
aléchelle locale, provinciale et nationale en recueillant, en analysant et en partageant des données.

Lasurveillance de ladéemence désigne la collecte, 'analyse et le partage continus de données pour eclairer les
mesures de santé publique. Loptimisation de la surveillance de la démence permettra de brosser un tableau plus
précis de son incidence au Canada et de mieux cerner les besoins en matiére de santé. La surveillance fournit
des données pour éclairer les politiques, les programmes et la recherche ainsi que la planification des soins de
santé et la prestation de services pour répondre aux besoins des personnes atteintes de démence et des aidants
naturels. Des données de surveillance de grande qualité aident a garantir que les activités mises en ceuvre a
l'appui de cette stratégie sont bien documentées et qu’elles appuient 'évaluation.

Les données de santeé publique nous renseignent sur des groupes plus vulnérables et plus touchés de la population.
Par exemple, les donneées indiquant ou ils se trouvent, et sileur nombre augmente ou diminue, aide & appuyer la
planification des politiques, programmes et services pour les personnes atteintes de démence. Des données de
surveillance sontrecueillies sur plusieurs facteurs de risque de la déemence afin de mieux comprendre I'efficacité
des efforts de prévention visant a réduire ces risques. Les données de surveillance aideront également a suivre les
progrés de la stratégie, a évaluer I'incidence des activités et a planifier les efforts futurs.

PRIORITES EN MATIERE DE SURVEILLANCE ET DE DONNEES :

« Evaluer etexaminer régulidrement les priorités de la collecte de données afin de veiller & ce qu'elles
correspondent aux nouvelles données probantes et aux objectifs nationaux de la stratégie et d'élaborer
des solutions novatrices

» Continuer de travailler avec les provinces et les territoires, les gouvernements, les organisations non
gouvernementales et les organisations autochtones pour effectuer et renforcer la surveillance continue
deladémence, ou solliciter leur participation

« Partagerles donnees au Canada etal'étranger, en temps opportun et de fagon a les rendre accessibles
atous les intervenants, notamment les personnes atteintes de démence et les aidants naturels

» Fournirdes données surladémence au Canada a'Observatoire mondial de la démence de I'Organisation

mondiale de la Santé



Ressources d’'information

Ilestessentiel d'avoir un large accés a des ressources d'information fondées sur des données probantes pour
atteindre les objectifs nationaux de la strategie surla demence. Linformation sur la démence provient de diverses
sources, y compris des résultats de recherche, des données de surveillance et des données cliniques et des
expériences vécues par des personnes. Les ressources d'information peuvent prendre diverses formes, comme des
documents écrits, des discussions informelles, des campagnes de sensibilisation, les médias sociaux, du contenu
en ligne et des programmes de formation. 'élaboration de ces ressources doit se faire de maniére a en assurer
l'accessibilité atravers les cultures, les langues et les différentes régions géographiques (comme les collectivités
rurales et éloignees). Les ressources d'information peuvent comprendre des outils qui facilitentla vie quotidienne et
lesthérapies, ou des documents écrits, comme des lignes directrices a l'intention des fournisseurs de soins sur la
fagon de diagnostiquer et de traiter ladémence, et des plateformes quiaident a partager I'information.

Par exemple, de nombreux Canadiens ne savent pas comment certains choix de vie pourraient influer sur leur
risque de developper la démence. Des ressources fondées sur des donnees probantes qui renseignent le grand
public sur les fagons de réduire son risque personnel contribueront a appuyer la prévention.

De meilleures ressources sur les soins quotidiens peuvent aider les personnes atteintes de démence et les
aidants naturels. Le fait de fournir aux aidants naturels des ressources d'information s'appuyant sur des données
probantes profite a ceux qui regoivent des soins et a ceux quiles prodiguent. Parmi les sujets utiles, mentionnons :
savoir ou aller pour obtenir de l'aide; comment aider quelgu’un qui recoit un diagnostic; comment réagir en cas

de comportements difficiles ou violents et comment les prévenir; et comment trouver des sources de repit. Les
ressources d'information peuvent egalement servir a approfondir la compréhension, de sorte que les personnes
delacommunauté quiinteragissent avec des personnes atteintes de démence puissent le faire avec compassion,
aisance etassurance, ce qui se traduira par une experience plus positive pour tous et une réduction de la
stigmatisation qui pourrait autrement survenir pendant ces interactions.

PRIORITES POUR LES RESSOURCES D'I[NFORMATION :

« Mettre a jour etdévelopper les ressources d'information @ mesure que de nouvelles connaissances sont
disponibles, en collaboration avec les intervenants et les partenaires (voir 'annexe C)

« Promouvoirun accés facile a de I'information, a des résultats de recherches, a des ressources educatives
etades outils fiables et fondés sur des données probantes qui sont culturellement sécurisants et
culturellement adaptés

» Créerdes mécanismes pour adapter les ressources documentaires aux besoins d'intervenants et de
populations particuliers, notamment les personnes atteintes de demence et les aidants naturels, ainsi que
les fournisseurs de soins et les décideurs

Main-d’oeuvre qualifiee

La main-d'ceuvre en matiere de démence est diversifiee et comprend des chercheurs qui étudient la démence,
explorent le développement de thérapies et la recherche d'un remede, ainsi que des fournisseurs de soins qui




interagissent avec des personnes atteintes de démence. Les fournisseurs de soins peuvent comprendre
des médecins, des medecins specialistes, des infirmieres, des infirmieres praticiennes, et des préeposes aux
soins personnels.

Pourtrouver un remede et des therapies efficaces contre la démence, nous devons nous assurer d’avoir
suffisamment de chercheurs quitravaillent dans ce domaine. Nombreux sont ceux qui diront que nous n‘avons
pas suffisamment de fournisseurs de soins actuellement pour traiter la démence et que la qualité de vie de
ceux-cietdes personnes atteintes de démence qu'ils soutiennent s'en ressent negativement. Ce défi ne fera
que s'intensifier alors que la population vieillit et que le nombre de personnes atteintes de démence augmente
comme prévu. Le Canada aura besoin d’'un plus grand nombre de fournisseurs de soins pour répondre & cette
demande, ce qui exigera une augmentation du nombre d’étudiants qui choisissent une carriere dans les domaines
des soins de ladémence, de la gériatrie et des soins a domicile, ainsi gu'une augmentation du nombre de
possibilites d'études postsecondaires et de placements professionnels qui offrent cette formation.

Les fournisseurs de soins professionnels doivent étre informeés sur la démence depuis le diagnostic jusqu’ala
fin de la vie pour réduire la stigmatisation etaméliorer la qualité des soins. A 'heure actuelle, il arrive que certains
professionnels regoiventtrés peu de formation sur la démence. Par conséquent, les défis a relever peuvent
comprendre : des expériences de diagnostic négatif, des diagnostics erronés, des expériences difficiles dans
des établissements de soins actifs comme les hdpitaux ainsi gu'un manque d’acces a des gériatres pour les
personnes atteintes de démence précoce. Le fait d’avoir des professionnels qui sontau courant des plus
récentes informations sur la démence et connaissent les mesures de soutien disponibles permettra d'avoir

une expéerience diagnostique, des soins spécialises et des soins actifs qui sont empreints de compassion et

qui donnentde l'espoir.

Les préposes aux soins personnels passent souvent beaucoup de temps avec les personnes atteintes de
démence. Lorsque ces travailleurs sont au courant des interventions, des pratiques exemplaires et des
thérapies en matiére de démence fondées sur des données probantes notamment grace ala formation, il
est possible d'améliorer directement la qualité de vie des personnes atteintes de démence.

PRIORITES POUR LA MAIN-D’CEUVRE QUALIFIEE :

« Encourager le recrutement dans les programmes de formation liés & la démence afin d’accroftre le nombre
defournisseurs de soins professionnels outillés pour travailler avec les personnes atteintes de demence et
d’aider aréduire les temps d'attente

« Intégrer une perspective surladémence dans les programmes d’études existants (y compris les soins
palliatifs pour les personnes atteintes de démence)

« Elaborer de l'information sur les interventions non pharmacologiques, les pratiques exemplaires et les
thérapies en matiére de démence fondees sur des données probantes et la partager avec les
professionnels des soins

« Appuyerles stratégies visant a réduire les taux de blessures et de roulement, surtout chez les préposés aux
soins personnels

« Explorer quels sontles outils supplémentaires (p. ex., webinaires de formation, ateliers) necessaires pour
que les fournisseurs de soins professionnels puissent fournir les meilleurs soins possibles




CHAPITREG6

METTRE L’ACCENT SUR LES
PERSONNES PRESENTANT

~ UNRISQUE PLUS ELEVE ET
['EQUITE EN MATIERE DE SOINS




On obtientI'équité en santé lorsque tout le monde a une chance égale d'atteindre son plein potentiel en matiere
de sante, sans egard a des facteurs comme la classe sociale, le sexe ou l'origine ethnique®. Lintégration de
'équité en santé dans les politiques, les programmes et les pratiques du gouvernement canadien est réalisee
en partie grace a une analyse comparative fondée sur le sexe et le genre + (ACFSG+). Dans le cadre de cette
strategie, 'ACFSG+ a identifié les personnes plus a risque d'étre atteintes de démence et/ou quifont face a
d’importants obstacles au diagnostic et a 'accés aux mesures de soutien et aux services consacres ala
démence. Les facteurs a prendre en considération pour les populations et les personnes suivantes sont décrits
plus bas: les personnes autochtones, les personnes ayant une deficience intellectuelle, les personnes ayant des
problémes de santé existants, les personnes ageées, les femmes, les communautés ethniques et culturelles en
situation minoritaire, les personnes LGBTQ2, les communautés de langue officielle en situation minoritaire, les
communautes rurales et éloignees, et les personnes atteintes de demence précoce. Des recherches plus
poussees sont necessaires pour déterminer si d’autres populations sont a risque ou se heurtent a des obstacles
a des soins équitables. A mesure que les activités & 'appui de |a stratégie sur la démence seront élaborées, on
tiendra compte des groupes indiques ci-dessous, ainsi que d'autres groupes qui pourraient étre identifies.

Populations confrontées a des obstacles a 'acces a
des soins équitables ET qui sont a risque plus élevé

PERSONNES AUTOCHTONES

Ladémence estun probleme de sante emergent chez les populations autochtones. Méme s'il y a peu de données
et de recherches surla démence dans les populations autochtones, les données probantes indiquent que la
proportion de la population atteinte de démence augmente plus rapidement chez les Premiéres Nations que dans
lensemble de la population canadienne et que 'apparition de la maladie peut étre plus précoce®!. Bien que les
facteurs derisque tels que l'obésite, 'hypertension et le diabete soient considérés comme étant modifiables

dans la population en général, pour les personnes autochtones, ces facteurs de risque peuvent résulter d’'une
marginalisation socioeconomique de longue date et ne peuvent donc pas étre envisages dans la méme optique?.

Ila étée demontre que les tests cognitifs normalises sont moins precis pour les personnes autochtones, ce qui pourrait
donner lieu a des diagnostics errones; cette situation souligne la nécessité de travailler en collaboration avec les
collectivités autochtones pour élaborer des outils de diagnostic culturellement sécurisants et culturellement adaptés.
Pour les personnes quiviventdans des reserves, le manque d’acces aux professionnels de la sante etaux services
dans celles-ci, surtoutdans les communautés rurales et éloignées, ainsi que le manque de sécurité culturelle dans le
systéme de santé créent des obstacles al'accés a des soins equitables. Les différences linguistiques, le racisme et la
pauvreté peuvent constituer d’autres obstacles, peu importe ol les gens vivent®?84,

DEFICIENCES INTELLECTUELLES

Des études suggérent que 50 & 70 pourcent des adultes de plus de 60 ans atteints du syndrome de Down sont
susceptibles de développer une demence et que I'apparition des symptdmes a tendance a se produire plus
to18586.87 Toutefois, 'évaluation de la démence chez les personnes ayant une déficience intellectuelle peut étre
difficile, car ces personnes peuvent ne pas étre en mesure de signaler les symptémes de ladémence et les
outils d’évaluation de la demence couramment utilises ne sont ni pertinents ni efficaces.

Une stratégie sur la DEMENCE pour le Canada Fnsemble, nous y aspirons “



Les adultes ayant une déficience intellectuelle sont victimes de stigmatisation, de discrimination et d’exclusion
qui peuvent se poursuivre apres un diagnostic de demence. Les personnes ayant une deficience intellectuelle
peuventaussiavoir des besoins uniques en matiere de soins et de soutien, en raison de la combinaison de leur
invalidité antérieure et des symptomes de démence. De plus, les systémes de services en place ne sont peut-
étre pas bien équipés pour repondre a ces besoins, car les travailleurs des services aux personnes ayant une
déficience intellectuelle ne sont parfois pas formes pour soutenir les personnes atteintes de demence et les
fournisseurs de soins ne sont parfois pas formeés pour soutenir les personnes ayant une déficience intellectuelle.

Onobserve actuellement un virage du logementinstitutionnel traditionnel vers le logement communautaire pour les
personnes ayant une deficience intellectuelle. Enraison de ce changement, la recherche, 'éducation etla formation
propres aux besoins en matiére de diagnostic et de soutien de cette population de méme qu'une éducation etune
sensibilisation plus poussées du public et de la communaute se révelent d’autant plus importantes.

Populations a risque plus éleveé

PERSONNES AYANT DES PRO'BLI‘EMES DE SANTE OU DES COMPORTEMENTS
DE SANTE CONNUS COMME ETANT DES FACTEURS DE RISQUE DE DEMENCE

Les personnes atteintes de certains problemes de sante, comme la perte de 'oure a mi-vie, I'hypertension ainsi
que la dépression et le diabéte plus tard dans la vie, risquent davantage de développer une démence. Nous
savons aussi que les personnes qui ont subi un accident vasculaire cérébral, souffrent d’'insuffisance cardiaque
ou d’'une maladie cardiague sont plus arisque de développer une demence®. Linactivité physique et le
tabagisme sontdes exemples de comportements qui peuvent exposer les personnes a un risque plus éleve de
souffrird’'une démence®’.

PERSONNES AGEES

Bien que ladémence ne soit pas une partie inévitable du vieillissement, 'age est le facteur de risque le plus important.
Le nombre de Canadiens atteints de démence fait plus que doubler tous les cing ans apres 'age de 65 ans. Alors
que moins de 1 pourcentdes Canadiens &ges de 65 a 69 ans sont atteints de démence, ce pourcentage passe a

25 pourcent chez les personnes agees de 85 ans et plus®.

FEMMES

En 2015-2016, prés des deux tiers des personnes agees plus de 65 ans et atteintes de déemence étaient des
femmes®'. Le nombre de femmes atteintes de démence dans les établissements de soins de longue duree
dépasse largementle nombre d’hommes®. De nouvelles recherches indiquent que les facteurs de risque non
modifiables de ladémence, comme la génétique, ont une incidence beaucoup plus importante sur les femmes
que surleshommes. De plus, la majorité des aidants naturels des personnes atteintes de démence sont des
femmes et ce sont habituellement desfilles et des partenaires intimes®.




Populations confrontées a des obstacles
al’acces ades soins equitables

COMMUNAUTES ETHNIQUES ET CULTURELLES MINORITAIRES

Les différences culturelles dans la perception et I'attitude envers la déemence peuvent entrainer une réticence a
parler des symptdémes et mener a un sous-diagnostic et a la difficulté d'établir des réseaux de soutien utiles apres
le diagnostic. Au Canada, la compréhension des répercussions de la démence au sein des populations de
minorites ethniques estlimitee. Toutefois, des etudes menees dans d’autres pays ontdemontre que les personnes
atteintes de démence appartenant a des minorités ethniques et des aidants naturels éprouvent des difficultés a
accéder aux soins et au soutien en raison du racisme systémique et de la marginalisation socioéconomique®. Le
manque d’information surla démence dans leur langue maternelle et 'acces insuffisant a des soins aux personnes
atteintes de démence qui sont culturellement sécurisants et culturellement adaptés peuvent constituer des obstacles
au diagnostic et au traitement®.

PERSONNES LESBIENNES, GAIES, BISEXUELLES, TRANSGENRES, QUEERS,
BISPIRITUELLES (LGBTQ2)

Certaines données probantes indiquent que les adultes LGB peuvent connaltre des retards dans le diagnostic de
ladémence etdes difficultés a trouver du soutien en raison de la stigmatisation et de la marginalisation sociale®.
Les personnes transgenres se heurtent a des obstacles supplémentaires dans I'acceés aux services de sante,
une enquéte montrant que 23 pourcentd’entre elles n'ont pas consulté de medecin ni obtenu de soins medicaux

par crainte d'étre maltraitees?. Des adultes LGBTQ2 ont souleve des préoccupations au sujet de la possibilité de
stigmatisation et de discrimination dans les établissements d’aide a la vie autonome et les foyers de soins de longue
durée, etont parlé des défis associes ala confiance et a la divulgation de I'orientation sexuelle avec la rotation des
préposes aux soins a domicile®. Les personnes LGBT sont deux fois plus susceptibles de vivre seules ettrois a
quatre fois moins susceptibles d’avoir des enfants, ce qui limite leurs possibilités de soutien familial®®.

COMMUNAUTES DE LANGUE OFFICIELLEEN SITUATION
MINORITAIRE (CLOSM)

Les communautés de langue officielle en situation minoritaire sont constituées de francophones quirésident a
I'extérieur du Québec et de résidents anglophones du Québec. Les personnes vivant dans ces communautées
sont plus susceptibles d'étre confrontées a des obstacles pour accéder aux services ou a l'information dans leur
langue maternelle, y compris la possibilité de communiquer avec les professionnels de la santé'®. Le manque
d’information sur la demence dans la langue de la minorité officielle, ainsi que le manque d’acces aux soins pour
les personnes atteintes de démence et leur famille qui sont culturellement adaptés aux CLOSM, peut avoir une
incidence sur la qualité des soins recus, le diagnostic, le traitement et la sécurité des patients. Il est également
reconnu que les personnes bilingues atteintes de démence retournent souvent a leur langue maternelle et ont
donc de la difficulté a se faire comprendre.




COMMUNAUTES RURALES ET ELOIGNEES

Les données montrent que les populations rurales vieillissent plus rapidement que les populations urbaines en raison
del'exode des jeunes etdu nombre d’alnés qui s'installent dans des communautés rurales une fois a la retraite'®'. Les
gens quivivent dans des communautés rurales et éloignées peuvent faire face a lisolement social et géographique.

Les services de santé et de soutien social sont généralement plus rares dans les régions rurales et éloignées que
dans les communautés urbaines, ce qui peut obliger les personnes atteintes de démence a quitter leur communaute
ou a parcourir de longues distances pour obtenir des soins et du soutien. De plus, les aidants naturels peuvent avoir
unacceslimité a des services adéquats et appropriés de santé et de soutien social, ce quiles rend plus vulnérables
au stress et a l'épuisement professionnel.

DEMENCE A DEBUT PRECOCE

On parle de démence a début précoce lorsque le diagnostic est posé avant 'age de 65 ans et ce type de démence
représente environ 3 pourcent de tous les cas de démence au Canada'®?. Un manque de sensibilisation ala démence
adébut précoce peut entrainer des retards dans le diagnostic, ce qui donne lieu & des retards dans I'accés aux
services de soutien et aux traitements nécessaires'®. Le manque de services adaptés a 'age constitue un
obstacle important a la qualité de vie des personnes atteintes de démence précoce et des aidants naturels. Les
personnes atteites de démence précoce et celles quileur prodiguent des soins peuvent également faire face a
des défis supplémentaires liés au fait d’avoir encore a s'occuper de jeunes enfants en plus d’étre en milieu de
carriere etd’avoir des obligations financiéres importantes.

Activités fédérales liées a la démence axées sur
les personnes arisque plus élevé et I'équité en
matiere de soins

INVESTISSEMENT EN MATIERE DE DEMENCE DANS LES COMMUNAUTES

Grace au programme d’'investissement en matiére de démence dans les communautés, le gouvernement fédéral
appuie des projets communautaires qui permettent d’'élaborer, de verifier et de partager de l'information, des
programmes, des pratiques exemplaires ou des outils dans le but d’optimiser le bien-étre des personnes
atteintes de démence et des aidants naturels, qui sont principalement des femmes. Linvestissement en matiere
de démence dans les communautés accordera la priorite aux projets ciblant diverses populations comme les
femmes et les populations autochtones qui sont plus a risque d'étre atteintes de démence ou qui se heurtenta
des obstacles en matiére de soins et de soutien.

PROGRAMME DE SOINS A DOMICILE ET EN MILIEU COMMUNAUTAIRE
DES PREMIERES NATIONS ET DES INUITS

Le gouvernementdu Canada appuie la prestation de services de sante primaires et de santé publique dans les
collectivités des Premieres Nations et des Inuits, y compris dans les régions rurales, éloignées etisolées ou les




services provinciaux et territoriaux ne sont pas facilement accessibles. Pour ceux qui n‘ont pas besoin d’aide
medicale, le Programme d’aide a la vie autonome offre du financement pour des services de soutien non medicaux
etsociaux alintention des aines, des adultes atteints d'une maladie chronique et des enfants et adultes handicapes
(y compris les personnes atteintes de démence) afin de les aider a conserver leur autonomie. Les soins, comme
l'aide ala vie autonome ou les soins de longue durée, peuvent étre assures a domicile ou en milieu institutionnel.
Les membres des Premiéres Nations vivant hors réserve ne sont généralement pas inclus dans ce programme.

PARTENARIATS PLURISECTORIELS POUR PROMOUVOIR LES MODES DE
VIE SAINS ET PREVENIR LES MALADIES CHRONIQUES

Le gouvernement du Canada appuie la collaboration dans tous les secteurs de la société afin de favoriser des
habitudes de vie saines et contribuer a la prevention des maladies chroniques au Canada, y compris chez les
personnes qui vivent des inegalités en santé. Depuis 2013, des fonds ont été investis et bonifiés pour encourager
des interventions de prévention qui mettent de I'avant un mode de vie sain, un poids santé et la prévention des
maladies chroniques en se concentrant sur des facteurs de risque modifiables comme la mauvaise alimentation,
l'inactivité physique et le tabagisme.

RECHERCHE

Le gouvernement du Canada finance la recherche en soins de sante lies a la demence au moyen d'efforts comme le
Défi de ladémence dans les populations autochtones, la chaire Wilfred et Joyce Posluns en vieillissement et sante
cérébrale desfemmes, ainsi que des activités entreprises par le Consortium canadien en neurodégénérescence
associée au vieillissement (CCNV) (voir Le Consortium canadien en neurodégénérescence associée au
vieillissement (CCNV)) afin d’appuyer la recherche portant sur les personnes qui sont plus a risque de développer
une démence ou quifontface & des obstacles a 'accés aux services de soins et de soutien. Bon nombre de ces
efforts sontrealisés en collaboration et finances en partenariat avec d'autres organisations.

Le Consortium canadien en neurodégénérescence
associée au vieillissement (CCNV)

Le CCNV compte des chercheurs qui se concentrent sur les questions relatives aux soins apportés aux
personnes atteintes de demence dans les populations rurales et autochtones. En 2017, les membres
del'équipe onttravaillé en étroite collaboration avec un aing, Jerry Otowadjiwan, une agence de design
graphique autochtone et le personnel de soins a domicile des Premiéres Nations pour enrichir une
série de fiches d'information sur la démence, la perte de mémoire et le vieillissement en santé. Les
fiches d’information sont disponibles a i-caare.ca/factsheets. 'equipe a egalement mis au point
I'Evaluation cognitive autochtone canadienne, un outil culturellement adapté pour dépister la démence chez
les personnes autochtones du Canada.

Une liste plus compléte des initiatives du gouvernement fédéral en matiere de démence se trouve a lannexe A.



http://www.i-caare.ca/factsheets

CHAPITRE 7
VERS LA MISE
EN CEUVRE



Laministre de la Santé déposera au Parlement des rapports annuels qui feront état des progres réalisés dans
I'atteinte des objectifs nationaux de la stratégie & compter de juin 2019. Ces rapports décriront les efforts fédéraux
alappuide la stratégie. lls releveront également les efforts de collaboration avec les gouvernements provinciaux,
territoriaux et locaux, ainsi qu’avec les intervenants dans le domaine de la démence. Des indicateurs seront
élaborés pour mesurer l'efficacité de la stratégie.

Les rapports tiendront également compte des nouvelles activités appuyees par 'annonce de financement de
50 millions de dollars sur cing ans dans le budget de 2019, a compter de 2019-20, ainsi que du financement de
20 millions de dollars sur cing ans et de 4 millions de dollars par année par la suite dans le budget de 2018. Ces
investissements serviront a atteindre les objectifs suivants:

« Laugmentation de la sensibilisation au Canada face aux mesures qui peuvent prévenir la démence ou
en retarder 'apparition, et aux fagons de réduire la stigmatisation; La réduction de la stigmatisation est
essentielle ala qualité de vie des personnes atteintes de démence, afin qu’elles puissent demeurer actives
et qu'elles puissent participer & leur milieu de travail et a leur collectivité le plus longtemps possible, et
gu’elles puissent maintenir leur dignité et leur autonomie.

» [|élaboration deslignes directrices sur le traitement et des pratiques exemplaires pour le diagnostic
précoce afin d'appuyer des soins de qualité et de faire du Canada un pays ou le diagnostic de démence est
rapide, ol il est fourni avec compassion et ou il estappuyé par 'acces a des ressources et a d'autres formes
d'aide.

« Lamélioration de notre compréhension des effets de ladémence sur nos collectivités. Nous avons de
l'information sur les taux de démence au Canada, mais il nous faut beaucoup plus de données pour nous
assurer que les efforts visant a atteindre les objectifs de la stratégie soient aussi efficaces que possible et
gue nos ressources soient axees sur les bonnes priorités.

« Lesoutiendes projets communautaires qui visent a optimiser le bien-étre des personnes atteintes de
démence ou des membres de lafamille et des amis qui s'occupent d’elles, la mesure de leur efficacité et
I'évaluation de leur impact.

Une stratégie sur la DEMENCE pour le Canada Fnsemble, nous y aspirons “



La stratégie est congue pour stimuler les progrés significatifs dans l'atteinte de chaque objectif national au cours
des années avenir en établissant des domaines d’intérét clairs pour cibler les efforts et en définissant ce que
nous esperons realiser grace a ces efforts. Le tableau ci-dessous présente les aspirations pour chagque domaine
d’intérét. Certaines de ces aspirations peuvent étre atteintes plus tot que d'autres.

SITUATION ACTUELLE ASPIRATION

Prévenirla démence
1 Compréhension partielle des facteurs de risque et de Une compréhension compléte des facteurs de
protection lies ala démence en raison du fait que risque etde protection lies aladéemence, leurs
certains facteurs n‘ont pas encore éte cernes et que repercussions et interactions.

les données probantes sur le lien entre les facteurs et
ladémence sontinsuffisantes.

2 Données probantes limitées sur les interventions Disponibilité de ressources et d’interventions
efficaces pour réduire le risque de démence et efficaces en matiere de prévention, appuyées par
ressources d’information insuffisantes. une solide base de données probantes.

3 Un manque de sensibilisation du grand public et Toutes les personnes vivantau Canada sontau
desfournisseurs de soins au sujet des mesures qui courant des mesures de prévention de ladémence.

pourraientaider a prévenir ladémence.

4 Les obstacles lies aux environnements batis et sociaux Toutes les personnes vivantau Canada ontacces a
limitent la capacité des personnes a mener une vie des environnements batis et sociaux qui appuient leur
saine de maniére areduire le risque de développer capacité de mener une vie saine de maniere a reduire
lademence. le risque de developper ladémence.

Faire progresser les thérapies ettrouver un remeéde

1 Participation générale limitée des intervenants a Les priorités de recherche sont établies de fagon
I'établissement des priorités de recherche et inclusive, avec la contribution d’un large éventail
engagementinsuffisantdes personnes atteintes de d’intervenants et la participation de personnes
demence et les aidants naturels. atteintes de démence etles aidants naturels.

P Lesinvestissements annuels dans larecherche surla Les investissements annuels dans la recherche sur la
démence au Canada représentent moins d’'un pourcent démence au Canada dépassent un pourcent des
des colts des soins liés & ladémence. colts des soinsliés aladémence.

3 Les options de thérapies fondees sur des données De nouvellesthérapies fondées sur des données
probantes demeurentlimitées et ne sont souvent pas probantes et centrées sur la personne sont plus
centrées surla personne. facilementaccessibles.

4 Les personnes atteintes de demence et les aidants Les personnes atteintes de demence et les aidants
naturels sont principalement I'objet de recherches naturels sont des participants et des partenaires actifs
visanta mettre au point de nouvelles thérapies eta dans larecherche visanta mettre au point de
trouver un remede. nouvelles thérapies etatrouver un remede.

5 Lesrésultats de recherche onttendance a demeurer La conception delarecherche comprend toujours des
dans les milieux universitaires et les revues et ne sont efforts pour faire en sorte que les résultats puissent
pas largement connus, acceptés ou intégrés ala étre compris, adoptés et mis en pratique rapidement.

pratique clinigue.




SITUATION ACTUELLE ASPIRATION

Améliorer la qualité de vie des personnes atteintes de démence et des aidants naturels

Une stigmatisation géneralisée au sein des
collectivites et un manque de comprehension
deladéemence.

Toutes les personnes vivantau Canada comprennent
lademence et la stigmatisation n'existe plus au Canada.

Les personnes ne sont pas en mesure de recevoir
un diagnostic précoce ou entemps opportun, ou
ne se sentent pas soutenues lorsqu’elles regoivent
un diagnostic.

Un diagnostic rapide et fourniavec compassion est
disponible atoutes les personnes vivant au Canada,
ainsi qu'une disponibilite imméediate de ressources et
des mesures de soutien.

Manque d’accés, de sensibilisation ou de
comprehension des services de sante et des services
sociaux quifournissentdes soins intégres et centrés
surlapersonne.

Des soins de qualité intégrés et centrés sur la
personne, fondés sur des pratiques exemplaires
eprouvees, danstous les contextes, etles gens se
sentent bien accueillis et bien soignés lorsque
I'hospitalisation et'admission aux soins de longue
durée sontnécessaires.

Manque d’'information et de ressources pour les
fournisseurs de soins, ce qui réduit leur capacité de
fournir des soins de qualité.

Les fournisseurs de soins ontacces aux ressources
et alaformation nécessaires pour fournir des soins
de qualité.

Les aidants naturels souffrent d’épuisement
professionnel, de difficultés financieres, d’isolation et
de dépression pendant qu'ils prennent soin d’'une

Tous les aidants naturels ontaccés aux ressources et
aux mesures de soutien nécessaires pour protéger
leur propre bien-étre et prendre soin d’'une personne

personne atteinte de démence. atteinte de démence, y compris étre équipés pour
naviguer dans le systeme des soins de sante et

d’autres systemes de soutien.

La stratégie fournit un cadre général pour les activités liees a la démence partout au Canada et peut étre adaptée
par les collectivités, les organisations et les gouvernements locaux pour réepondre a leurs besoins distincts. Les
organisations individuelles sont invitées a garder cela a l'esprit lorsqu'elles entament leur travail sur la demence.

Bien que la stratégie soit censée étre mise en ceuvre a grande échelle, elle reconnait aussi que les communautes et
les personnes autochtones ont des expériences distinctes de la démence et des besoins distincts. Les principes, les
objectifs nationaux et les activités visent a faciliter les efforts dirigés par les Autochtones pour prévenir la démence
etaméliorer la qualité de vie des personnes atteintes de demence et des aidants naturels dans les collectivités
autochtones. Le dialogue et 'engagement continus avec les gouvernements, les organisations et les collectivités des
Premieres Nations, des Métis et des Inuits constituent une priorité & mesure que la stratégie progresse vers sa mise
en ceuvre. Cetengagement est essentiel pour comprendre comment élaborer des ressources et des mesures de
soutiens en matiére de démence qui sont culturellement sécurisants et culturellement adaptes.

Notre succés dans la concrétisation de la vision de cette stratégie sera le fruit des efforts de tous les gouvernements
au Canada ainsi que de nombreux organismes et particuliers dont le travail porte sur les défis lies a ladémence.
En fait, tous les Canadiens peuvent appuyer les objectifs nationaux de la strategie en adoptant des comportements
sains pour prévenir ladémence et en prenant des mesures pour rendre nos collectivités plus inclusives a l'égard
des personnes atteintes de démence.







Annexe A: Initiatives fédérales liées ala démence

La participation active de tous les ministéres fedéraux a joue un réle determinant dans I'élaboration de la stratégie
surladémence. Un Comité interministériel sur ladémence a été mis sur pied pour informer et mobiliser
'ensemble du gouvernementfédeéral, et pour recueillir ses commentaires objectifs.

La stratégie canadienne sur la démence repose sur une approche pangouvernementale, étantdonné le grand
nombre d'initiatives fédérales qui soutiennent les personnes atteintes de demence et les aidants naturels. Voici
un apercu de certaines de ces initiatives féderales.

INSTITUTS DE RECHERCHE EN SANTE DU CANADA (IRSC)

Entant qu'organisme fedéral de financement de la recherche en santé du Canada, les IRSC appuient la création
de données probantesissues de larecherche etleur application en vue d’ameéliorer les résultats liés a la santé
des Canadiens, d'offrir de meilleurs produits et services de santé, et de renforcer le systtme de soins de santé
canadien. Les IRSC font partie du portefeuille fedéral de la Sante, qui aide la ministre fédérale de la Santé a
maintenir eta ameliorer la santé des Canadiens.

De 2013-2014 a2 2017-2018, les IRSC ont investi prés de 200 millions de dollars dans la recherche sur les maladies
neurodégeénératives par l'intermédiaire de leurs programmes de financement de recherches libres ou axées sur
les priorites. Ces investissements dans la recherche couvrent les domaines de la recherche biomedicale, clinique
etsurles services de sante, ainsi que la recherche sur les populations et la santé publique qui vise a mieux
comprendre l'influence des facteurs sociaux, culturels et environnementaux sur la santé des Canadiens.

La Stratégie de recherche sur ladémence des IRSC appuie la recherche sur les plus récentes approches de
prévention, de diagnostic et de traitement de la maladie d’Alzheimer et d'autres maladies neurodégénératives
causantlademence. La Stratégie de recherche sur ladémence des IRSC comprend des volets internationaux et
nationaux qui, ensemble, permettent au gouvernement du Canada d’appuyer des recherches de calibre mondial
surladémence. Par exemple, le Consortium canadien en neurodégénérescence associée au vieillissement (CCNV),
appuye par les IRSC et de nombreux partenaires, est un centre de recherche quiréunit plus de 350 chercheurs ainsi
que des partenaires de partoutau Canada pour aider a accélérer la mise au point de traitements et de soins pour la
demence. Les IRSC facilitent également la participation des chercheurs canadiens sur ladémence a des activités de
recherche internationales grace aleur engagement dans des partenariats de recherche internationaux stratégiques.

Aumoyen du programme des Reseaux de centres d’excellence, soutenu conjointement parles IRSC, le Conseil de
recherches en sciences naturelles eten génie et le Conseil de recherches en sciences humaines, le gouvernement
du Canada appuie les efforts de recherche et d'innovation liés a la démence. Cela comprend le Canadian Frailty
Network, qui cherche a influer sur quatre domaines : 'ameélioration des soins pour les personnes agees malades;
'ameélioration de I'efficacité du systéme de soins de santé; les politiques et les pratiques basées sur des donnees
probantes; et laréduction de la détresse morale chez les patients, les familles et les aidants naturels. En outre, le
reseau de recherche Aging Gracefully across Environments using Technology to Support Wellness, Engagement
and Long Life (AGE-WELL) vise a accélérer la prestation de solutions technologiques pour ameéliorer les résultats
en matiere de santé et accroitre 'autonomie et la qualité de vie des ainés.

Une stratégie sur la DEMENCE pour le Canada Ensemble, nous y aspirons “
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SERVICE CORRECTIONNEL CANADA (SCC)

La satisfaction des besoins particuliers des personnes dgées en détention, y compris celles qui sont atteintes de
démence, tout en maintenant la securité et la sreté constitue une tache complexe. En mai 2018, SCC a publi¢ le
cadre stratégique intitulé Favoriser le mieux-étre et 'autonomie des détenus agés au SCC. Le cadre est exhaustif
et définit les domaines d’action prioritaires. Ses auteurs se sontappuyés sur des recherches et des consultations
nationales et internationales aupres d’intervenants experts dans les domaines de la géeriatrie, de la gérontologie,
du droit, de la culture, de la santé autochtone et de la santé correctionnelle.

SCCale mandat, envertu de la Loi sur le systeme correctionnel et la mise en liberté sous condition, de fournir a
chaque détenu des soins de santé essentiels qui sont conformes aux pratiques professionnelles acceptées, ainsi
gu'un acces raisonnable a des soins de santé mentale non essentiels qui contribueront a sa réadaptation eta sa
réinsertion sociale. Au SCC, la prestation des services de santé estrégie par le Secteur de la santé. Tout comme
les services de santé offerts dans 'ensemble de la collectivité canadienne, les services de santé du SCC sont
accrédités par Agrement Canada.

MINISTERE DES FEMMES ET DE LEGALITE DES GENRES

Il existe une relation complexe entre la démence et la violence familiale : les personnes atteintes de démence
courentun risque accru de subir différentes formes de maltraitance (p. ex. violence verbale, physique, sexuelle,
financiére et psychologique ainsi que negligence) en raison de leur déficience cognitive, de la perte ou de la
limitation de leurs capacités, de difficultés de communication et de leur dépendance accrue envers les aidants
naturels. La personne atteinte de demence peut également maltraiter l'aidant naturel en raison d'une dynamique
ancrée de longue date ou des répercussions de sa maladie. Etant donné la prévalence de la démence chez les
femmes et de la nature sexospécifique de la prestation des soins, cette violence peut étre considérée comme de
laviolence fondee sur le sexe.

Il esttemps: La stratégie du Canada pour prévenir et contrer la violence fondée sur le sexe est la réponse du
gouvernementa la violence fondée sur le sexe (VFS). La Stratégie adopte une approche pangouvernementale qui
reflete et renforce les efforts en cours des ministeres fédéraux et des gouvernements provinciaux et territoriaux en
matiere de VFS. Les initiatives de la stratégie s'articulent autour de trois piliers : prévenir la VFS, soutenir les victimes
et leur famille, et favoriser des systemes juridiques et judiciaires réactifs. Le tout est coordonne par le Centre du
savoir sur la violence fondée sur le sexe. La stratégie comble les lacunes des programmes et des mesures de
soutien destinés aux populations arisque et vulnérables, y compris les femmes dgées et les femmes vivant avec
une déeficience comme la démence.

EMPLOI ET DEVELOPPEMENT SOCIAL CANADA (EDSC)

Le programme Nouveaux Horizons pour les ainés (PNHA) finance des projets qui font une différence dans la vie
des alneés et dans leurs collectivites. Les projets relatifs aux questions de démence comprennent la promotion
del'inclusion des personnes agées atteintes de démence, la réduction du fardeau des aidants naturels parla
prestation de mesures de soutien, d'éducation et d’interventions, et le travail de sensibilisation a la démence et
alisolement que vivent souvent les personnes atteintes de démence et les personnes s'occupant de membres
de lafamille ou d'amis atteints de démence. Trois priorités nationales sont définies dans I'appel de propositions
visantdes projets communautaires de 2019 du programme Nouveaux Horizons pour les alnés : le soutien du
vieillissement en santé dans la collectivité; la lutte contre la démence, y compris le soutien, et le logement
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intergénérationnel. lappel de concepts pancanadien de 2018—2019 vise a accroftre I'inclusion sociale des
sous-populations d'ainés vulnérables, y compris ceux qui sont atteints de demence.

Les ententes sur le développement de la main-d’ceuvre (EDMT) fournissent du financement aux provinces et aux
territoires pour appuyer leurs efforts visant a offrir de I'aide a 'emploi et de la formation axée sur les compétences
avec la souplesse nécessaire pour répondre aux divers besoins de leurs clients respectifs. Les programmes
offerts dans le cadre des EDMT visent a aider les personnes qui sont les plus éloignées du marché du travail, qui
sontsans emploi ou sous-employées, ou qui cherchent a se perfectionner pour trouver et conserver un bon
emploi ou pour réorienter leur carriere. Ces ententes comprennent un financement ciblé pour les personnes
handicapées, ce qui peutinclure les personnes atteintes de démence. Elles peuvent également servir & soutenir
les membres des groupes sous-representés (p. ex., les travailleurs ages) etles employeurs qui cherchenta
former des employés actuels ou futurs. Cela peut comprendre le soutien de la formation pour les personnes qui
travaillent ou qui souhaitent travailler dans des professions qui soutiennent les personnes atteintes de démence.
De concertavec les provinces et les territoires, le gouvernement du Canada s'est engage a maintenir et a elargir
les mesures de soutien al'emploi et ala formation axée surles compétences pour les personnes handicapees.

Une fois en vigueur, les modifications au Code canadien du travail, adoptées dans le cadre de la Loi d’exécution
du budgetde 2017, n° 2, donneront aux employés du secteur prive sous réglementation fédérale le droit de
demander a leur employeur des modalités de travail flexibles, comme un changement au nombre d’heures qu'ils
doiventtravailler, & leur horaire de travail ou a leur lieu de travail. D’autres changements prévoient cing jours de
congeé personnel parannée (donttrois payés) pour s'acquitter de responsabilités familiales et autres, ainsi que
des mesures pour ameliorer la previsibilité des heures de travail. Ces changements peuvent aider les employes
aassumer leurs responsabilités d'aidant naturel.

EDSC fournit également des fonds pour aider les personnes handicapees a se preparer al'emploi, ainsi qu'a
obtenir eta conserver un emploi, par l'intermédiaire du programme Fonds d’intégration pour les personnes
handicapées (« Fonds d'intégration »). Le Fonds d'intégration offre un soutien & l'emploi aux personnes qui
s'identifient comme ayant une deficience, y compris des troubles cognitifs et des troubles de la mémoire,
comme ladémence.

Les prestations d’invalidité du Régime de pensions du Canada (RPC) sont un programme Iégislatif qui offre un
remplacement de revenu partiel aux personnes en age de travailler agées de 18 a 64 ans qui ne regoivent pas
de pension de retraite du RPC et qui repondent aux criteres sur le double plan des cotisations et de I'état medical
(incapacité de travailler en raison d’'une invalidité grave et prolongee).

MINISTERE DES FINANCES CANADA

Le gouvernement du Canada offre une aide fiscale pour reconnaltre le fait que les personnes atteintes de
démence et les personnes qui s'en occupent peuvent avoir une capacité réduite de payer des impots. Par
exemple, les particuliers qui fournissent un soutien & un membre de la famille atteint d’'une déficience peuvent
étre admissibles & un allégementfiscal grace au crédit canadien pour aidant naturel (CCAN), instauré en 2017. Les
particuliers peuvent demander un crédit d'impdt non remboursable sur un montant maximal de 7 140 $ (en 2019)
(unallégementfiscal maximal de 1071 $) oude 2 230 $ (un allégementfiscal maximal de 335 $), selon la
personne handicapeée a charge pour laguelle le CCAN est demandé et selon que d'autres credits pour personnes
acharge sontdemandeés pour cette personne. Le montant est également réduit du revenu netde la personne a
charge ayant une déficience qui dépasse un certain seuil.
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De plus, un allégementfiscal est offert a 'égard des frais medicaux supérieurs ala moyenne, y compris les frais
lies & une invalidité, par l'intermédiaire du crédit d’'impot pour frais médicaux, et pour les frais non détaillés ligs &
une invalidité par l'intermédiaire du crédit d’impot pour personnes handicapées.

SANTE CANADA

Le budgetde 2017 a confirme 'octroi de 11 milliards de dollars sur dix ans aux provinces et aux territoires pour
ameéliorer 'accés aux services de santé mentale (5 milliards) et de soins a domicile (6 milliards). En ao(t 2017,

les gouvernements fédéral, provinciaux et territoriaux ont approuvé un énoncé de principes communs sur

les priorités partagées en santé qui établit des objectifs pancanadiens pour les soins & domicile et en milieu
communautaire, y compris les soins palliatifs, ainsi que pour les services de santé mentale et de toxicomanie.
Les priorités particulieres relatives aux soins a domicile et en milieu communautaire comprennent la diffusion et
la mise al'échelle de modeles fondés sur des donnees probantes qui sont davantage intégres et lies aux soins
de santé primaires, 'ameélioration de 'accés aux soins palliatifs et de fin de vie a domicile ou dans les centres

de soins palliatifs, le soutien accru aux aidants naturels, 'amélioration des infrastructures de soins a domicile,
comme la connectivite numerique, latechnologie de telésurveillance et les installations de prestation de services
communautaires. Le gouvernementfédéral a maintenant conclu des ententes bilatérales avec toutes les
provinces ettous les territoires qui fournissent des informations détaillées sur la fagon dont les fonds fédéraux
serontdépensés dans le cadre de ces priorités. Certaines provinces comme la Nouvelle-Ecosse et Terre-Neuve
ontlance desinitiatives et des activités axeées sur la demence.

Santé Canada a consulté les Canadiens, y compris les provinces et les territoires, des personnes atteintes d’'une
maladie limitant 'espérance de vie, des aidants naturels, des experts en soins palliatifs et des fournisseurs de
soins, pour éclairer le Cadre sur les soins palliatifs au Canada qui a été rendu public en décembre 2018. Les soins
palliatifs sont une approche quivise a réduire la souffrance eta ameliorer la qualité de vie des personnes atteintes
de maladies limitant 'espérance de vie, comme la démence, ainsi que celle de leurs famille et aidants naturels.

La Direction générale des produits de santé et des aliments de Santé Canada est I'autorité nationale qui réglemente,
évalue et surveille l'innocuité, I'efficacité et la qualité des produits thérapeutiques et diagnostiques proposeés aux
Canadiens ainsi que des matériels medicaux et des produits de santé naturels. Dans le cadre de l'initiative Améliorer
I'examen réglementaire des médicaments et desinstruments, Santé Canada a créé une nouvelle division au sein du
Bureau des instruments médicaux de la Direction des produits thérapeutiques afin d'appuyer un examen plus ciblé,
avantla mise en marche, des technologies numeriques en sante, pour s'adapter a ces technologies évoluant
rapidement et pour suivre les cycles rapides de I'innovation.

SERVICES AUX AUTOCHTONES CANADA

Le Programme de soins & domicile et en milieu communautaire des Premiéres Nations et des Inuits offre un continuum
de services de soins de base a domicile et en milieu communautaire qui permet aux membres des Premiéres Nations
etaux Inuits de tous ages, y compris les ainés vulnérables et les personnes handicapées ou atteintes d'une maladie
aigué ou chronique, de recevoir les soins dontils ontbesoin dans leur communaute respective. Le programme a
investi environ 142 millions de dollars dans les communautés autochtones en 2017-2018.

Le Programme d’aide a la vie autonome finance des services de soutien social non meédicaux & l'intention des
alnés, des adultes atteints d’'une maladie chronique et des enfants et adultes handicapés qui vivent habituellement
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dans desréserves, afin de les aider a conserver leur autonomie. Les soins peuvent étre fournis & domicile ou en
etablissementa diverses populations, y compris des clients atteints de déemence, selon les besoins de la personne.

JUSTICE CANADA

Le volet Justice Canada de I'Initiative de lutte contre la violence familiale (ILVF) du gouvernement fédéral appuie
I'elaboration, la mise en ceuvre, 'essai et I'evaluation de modeles, de strategies et d’outils visant a ameliorer la
réponse du systeme de justice pénale a la violence familiale. Le financement est administre par le Programme
juridique de partenariats et d’innovation. LILVF du ministére de la Justice met 'accent sur les mauvais traitements
infligés aux personnes agees, ce qui est pertinent pour les personnes atteintes de démence qui peuvent étre
victimes de mauvais traitements de la part d’'une personne qu’elles connaissent, comme un partenaire intime,

un conjoint, un membre de la famille ou un aidant naturel.

La Stratégie fédérale d’aide aux victimes (SFAV) est une initiative horizontale dirigée par Justice Canada. Son
objectif est de donner aux victimes une voix plus efficace dans le systeme de justice pénale, y compris les
victimes adultes plus agees et les victimes ayant une incapacité ou un etat pathologique, comme les personnes
atteintes de démence. Le Fonds d’aide aux victimes, par I'intermédiaire de la Stratégie fédérale d’aide aux
victimes, est mis a la disposition des gouvernements provinciaux et territoriaux et des organisations non
gouvernementales pour appuyer des projets qui réepondent aux besoins des victimes et des survivants d’'actes
criminels dans le systéme de justice pénale. Le Fonds d’aide aux victimes peut appuyer des projets qui répondent
aux besoins des victimes &gées et des victimes handicapées.

AGENCE DE LA SANTE PUBLIQUE DU CANADA (ASPC)

LASPC a dirige I'elaboration de la stratégie nationale sur la démence et coordonnera sa mise en ceuvre.
Les initiatives de ’ASPC appuient les trois objectifs nationaux de la strategie. En voici quelques exemples :

« Legouvernementfédeéral joue un réle de mobilisation et de coordination en matiére de surveillance de la
démence. LAgence de la santé publique du Canada assure une surveillance continue de la déemence par
l'intermédiaire du Systéme canadien de surveillance des maladies chroniques. Ce systéme est un réseau
collaboratif de systémes de surveillance provinciaux et territoriaux. LASPC collabore avec les provinces
et les territoires pour recueillir des donneées sur tous les résidents admissibles a I'assurance maladie
provinciale ou territoriale. Des estimations ainsi que des tendances nationales au fil du temps peuvent étre
établies pour plus de 20 maladies chroniques, y compris la prévalence etl'incidence de ladémence etla
mortalité toutes causes confondues.

« En2018,I'ASPCalancé le programme d’Investissement en matiére de démence dans les communauté, un
investissement continu de 4 millions de dollars par année qui finance des projets communautaires visant
aoptimiser le bien-étre des personnes atteintes de démence ou des membres de leur famille et de leurs
amis qui en prennent soin; accroitre la connaissance de la démence et de ses facteurs de risque; et
entreprendre des recherches d’intervention pour évaluer I'efficacité du programme ou de l'initiative et
appliquer ces connaissances al'extension de la portée du projet a de nouvelles communautés, secteurs,
populations et/outerritoires.
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« Lebudgetde 2019 prévoit 50 millions de dollars sur cing ans, a compter de 2019—-2020, pour appuyer la
mise en ceuvre de la strategie nationale sur la démence et travailler avec les principaux intervenants afin de
sensibiliser davantage la population ala démence au moyen de campagnes et d’activites ciblées axeées sur
la prévention, la réduction des risques et la stigmatisation; élaborer des lignes directrices sur le traitement et
des pratiques exemplaires pour le diagnostic precoce; etameliorer notre comprehension de la prévalence
deladémence et de ses effets sur nos collectivités.

o L'ASPC versera 42 millions de dollars sur cing ans (2015-2020) pour I'établissement du Centre for
Aging + Brain Health Innovation. Le financement du Centre appuie le développement, la mise & I'essai
et la mise al'échelle de produits et de services qui favorisent la santé du cerveau et le vieillissement,
avec un accent particulier sur la démence.

« L'ASPCfacilite la création de nouveaux partenariats, idées et interventions par l'intermeédiaire de son
programme de partenariats plurisectoriels pour la promotion des modes de vie sains et la prévention des
maladies chroniques. Depuis son lancementen 2013, ce programme a investi 112 millions de dollars eta
recu un financement non gouvernemental supplémentaire de 92 millions de dollars de ses partenaires pour
promouvoir un mode de vie sain et prévenir les maladies chroniques. Il vise @ promouvoir des solutions
novatrices aux problemes de sante publique en fournissant le co-investissement nécessaire pour mettre a
l'essai et/ouintensifier les interventions les plus prometteuses. Les domaines prioritaires de ce programme
comprennent 'examen des facteurs de risque communs, comme l'inactivité physique, la mauvaise
alimentation, le poids malsain et le tabagisme qui sont a l'origine des principales maladies chronigues,

y compris celles liees a la démence, comme les maladies cardiovasculaires et le diabéte de type 2.

ANCIENS COMBATTANTS CANADA (ACC)

ACC verse une compensation aux vétérans atteints d'une invalidité approuveée liée aleur service militaire. ACC
couvre les soins de santeé necessaires aux anciens combattants et a d’autres clients admissibles dans le cadre
d’'une vaste gamme d’avantages medicaux qui s'étend au traitement des personnes atteintes de démence.

Pour les anciens combattants, il peut s’agir de prestations de traitement, de soins a domicile dans le cadre du
Programme pour 'autonomie des anciens combattants ou de soins de longue duree. De plus, I'Allocation de
reconnaissance pour aidant naturel (ARA) a été instaurée en avril 2018 pour reconnaitre le rle essentiel que joue
un aidant naturel dans la santé et le bien-£étre des anciens combattants qui vivent avec des problemes de santé
physique ou mentale (pour lesquels des prestations d’invalidite en vertu de la Loi sur le bien-étre des vétérans ont
eteé approuvees) et qui nécessitent des soins ou une supervision continus. LARA reconnaitle réle important des
aidants naturels, qui sont souvent'époux ou le conjoint de fait, des anciens combattants admissibles exclusivement
envertu de la Loi sur le bien-étre des vétérans, et leur offre 1024 $ par mois (taux de 2019) en franchise d'impot.
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Annexe B : Apercu des initiatives provinciales et
territoriales liees alademence

Les gouvernements provinciaux et territoriaux sont responsables de la prestation des soins de santé sur leur
territoire. Les provinces et les territoires apportent des points de vue uniques de partout au pays et ont joue un
r6le crucial dans I'élaboration de la stratégie canadienne sur la démence.

En décembre 2017, le Comité de coordination fédéral-provincial-territorial sur ladémence (CCD-FPT) a été
mis sur pied pour offrir aux gouvernements FPT une tribune de collaboration, d'échange d’information et de
discussion sur les programmes, les politiques etles enjeux lies ala démence. Ce comité aide a renforcer les
relations FPT dans le but de relever le defi de la santé publique que représente la demence. Le CCD-FPT est
copresidé par un représentant fédeéral et un représentant provincial ou territorial. Le maintien d'un dialogue
continu par l'entremise de ce comité permettra la mise en ceuvre de la stratégie. Le comité est compose de
repreésentants de tous les territoires et provinces, a I'exception du Québec, quia choisi de participer a des
discussions bilatérales.

L'apercu suivant fait ressortir certaines le travail en cours important des provinces et territoires en matiere
de déemence:

COLOMBIE-BRITANNIQUE

La Colombie-Britannique (C.-B.) a publi¢ le Provincial Guide to Dementia Care in British Columbia (Guide)
(enanglais seulement) en 2016. Ce guide s'appuie sur des orientations provinciales antérieures, notamment
le Dementia Action Plande 2012 etle Dementia Services Framework de 2007. Le Guide s'articule autour de
quatre priorités :

« Ameéliorer la sensibilisation du public et la reconnaissance précoce des changements cognitifs

« Aiderles personnes atteintes de démence a vivre en toute sécurité a domicile le plus longtemps possible,
notamment en offrant un soutien aux aidants naturels

« Améliorerla qualite des soins aux personnes atteintes de démence en établissement, y compris les soins
palliatifs et de fin de vie

« Accroltre le soutien du systeme et 'adoption de pratiques exemplaires en matiere de soins aux personnes
atteintes de demence

Des lignes directrices ont été élaborées pour appuyer la prestation de soins de qualité aux personnes atteintes
de demence en Colombie-Britannique. Parmi celles-ci, le document B.C. Guideline:Cognitive Impairment -
Recognition, Diagnosis and Management in Primary Care (en anglais seulement) fournitaux praticiens des
recommandations en matiére de pratique clinique pour la prestation de soins appropriés et de qualité aux personnes
atteintes de troubles cognitifs.



http://www.health.gov.bc.ca/library/publications/year/2016/bc-dementia-care-guide.pdf
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La province mise sur les investissements pour aider les personnes atteintes de démence a vivre en toute sécurité
alamaison le plus longtemps possible, notamment en offrant un soutien aux aidants naturels. La province a
récemment élargila gamme de programmes de soins de reléve et de programmes de jour pour adultes afin
d’aider les ainés et des aidants naturels. La province augmente également le nombre d’heures de soins directs
prodigues aux ainés dans les etablissements de soins de longue durée. Ces mesures s'inscrivent dans une
stratégie plus vaste visant a s'assurer que les ainés de la C.-B. regoivent les soins de qualité dontils ont besoin.

ALBERTA

La premiere strategie de 'Alberta en matiére de demence a été publiee en 2002 pour fournir de l'information
etdes conseils al'appuide la planification des services de soins continus pour les personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer et d’autres formes de démence. Depuis, le gouvernement de I'Alberta a élargi son champ
d’action pour repondre aux besoins changeants des personnes atteintes de déemence et des aidants naturels au
seindelasociété. Le Alberta Dementia Strategy and Action Plan (en anglais seulement), publié en 2017, a été
elaboré en partenariat avec les personnes atteintes de démence, les aidants naturels et les familles, les Services
de sante de l'Alberta, les Sociétes Alzheimer ceuvrant en Alberta, les fournisseurs de soins et les organismes
communautaires. Il met I'accent sur la santé du cerveau, un diagnostic rapide, des services accessibles et

des mesures de soutien pour les familles, du début de ladémence jusqu'alafin de la vie. LAlberta adopte une
approche des soins axee sur la personne qui reconnaft 'importance et la contribution des personnes atteintes
de démence et des aidants naturels, et qui met I'accent sur I'habilitation des soins et du soutien au sein de la
collectivité, et ce, le plus longtemps possible.

L'Alberta a investi dans un certain nombre d'initiatives pour faire progresser la mise en ceuvre de la stratégie, y
compris, mais sans s’y limiter :

« Appuyerlamise en ceuvre al'échelle de la province du programme Premier lienVP par la Societé Alzheimer
del’Alberta et des Territoires du Nord-Ouest

« Offrirun accestéléephonique a un soutien clinique en matiere de démence partout en Alberta, par
I'entremise d'un personnel infirmier spécialement forme accessible au moyen du service Health Link 811

« Offrir des subventions a court terme aux fournisseurs de services communautaires et de santé pour leur
permettre de mettre a 'essai des innovations congues pour optimiser 'autonomie et la qualité de vie des
personnes atteintes de démence et des aidants naturels

» Accroitre la capacité des services de soins primaires de reconnaitre et de diagnostiquer la démence et
de fournir des soins continus aux personnes qui en sont atteintes (grace a des activités comme la Primary
Health Care Integrated Geriatric Services Initiative (initiative de services gériatriques intégres en soins
de santé primaires)

« Réduire I'utilisation inappropriée d’antipsychotiques dans les établissements de soins continus

SASKATCHEWAN

Les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer ou d’autres types de démence, ainsi que leur famille, ontacces
aun certain nombre de services offerts par la Saskatchewan Health Authority, ses organismes affilies et d’autres
organismes communautaires. Le gouvernement de la Saskatchewan s’est recemment engage a augmenter
considérablement le financement de la Sociéte Alzheimer de la Saskatchewan afin qu’elle puisse améliorer

ses programmes. Les fonds serviront a: élargir le programme Premier lienVP, qui aiguille les médecins, les



https://www.alberta.ca/alberta-dementia-strategy-and-action-plan.aspx

fournisseurs de soins de santé et d’autres fournisseurs de services communautaires vers la Société pour obtenir
des services et du soutien; ajouter des navigateurs systeme pour connecter les clients aux services appropries
offerts ailleurs; mettre en ceuvre un programme de gestion des maladies chroniques pour les personnes atteintes
de démence; mettre en ceuvre une campagne de sensibilisation sur le « diagnostic précoce et la réduction du
risque »; et, renforcer le soutien aux regions rurales de la province par le biais d'une ligne d'assistance
teléphonique sur la démence.

La Clinique de lamémoire en milieu rural et éloigne de I'Université de la Saskatchewan simplifie 'évaluation et
le diagnostic des cas atypiques et complexes de démence soupgonnée ou une évaluation par une équipe
interdisciplinaire s'avére nécessaire. Cette clinique fournitaux communautés rurales et éloignées des services
d’évaluation de la démence fournis en personne par une equipe interdisciplinaire de fournisseurs de soins de
santé en une journée. Cette clinique tout-en-un évite de multiplier les déplacements sur de grandes distances
etdiminue le délai de diagnostic, tout en offrant également un suivi par téléphone.

Deux unités provinciales d’évaluation de ladémence aident a évaluer les besoins des clients et des résidents qui ont
des problemes auxquels lacommunaute ou les établissements de soins de longue durée ne peuvent pas repondre.
L'objectif est de stabiliser ces résidents, d’élaborer un plan de soins afin de mieux gérer leurs soins, et de les renvoyer
dans lacommunauté d’origine. Chaque unité dispose également d’'une équipe de ressources (composee de divers
membres de I'équipe) qui effectue le depistage en vue de 'admission a l'unite, offre de 'aide au personnel eévoluant
dansl'environnement existant du client et fournit du soutien au moment du renvoi ala maison.

La Saskatchewan met 'accent sur une stratégie provinciale le Connected Care Strategy (en anglais seulement).
Cette strategie met 'accent sur la prestation de soins sécuritaires et transparents aux patients a mesure qu'ils
passentd’un milieu de soins a un autre, en veillanta ce que les patients regoivent les soins dans le milieu qui
correspond le mieux a leurs besoins. Il sagit d'une approche axee sur la collaboration et le travail d'équipe
congue pour aider les patients & gérer leurs soins dans la collectivite, dans la mesure du possible. Les centres

de santé communautaire, qui ontune population cible de personnes agées fréles souffrant de multiples maladies
chronigues, recevront également du soutien.

Voici d’autres services et mesures de soutien dans la collectivité et le systeme de sante :

« Prestation de services gériatriques par 'intermédiaire de la Saskatchewan Health Authority par un éventail
defournisseurs de soins de sante, dont des médecins, des géeriatres, des infirmiéres, des infirmieres
praticiennes, des fournisseurs de services de soins a domicile, des ergothérapeutes et des physiothérapeutes

« Investissements dans laformation du personnel et les infrastructures afin de soutenir les résidents des
établissements de soins de longue durée et de leur offrir un environnement plus sécuritaire

« Surveillance de l'utilisation inadequate des antipsychotiques dans les etablissements de soins de
longue duree

« Prestation de programmes de jour pour adultes et de programmes de répit dans certains établissements
de soins de longue durée

» Préts d'aides alamobilité pour aider des personnes atteintes d'un handicap physique a vivre de maniére
plusindépendante chez elles

« Plafonnementdes médicaments d'ordonnance pour les personnes agees admissibles

« Programme provincial de reconnaissance pour les communautés qui ont pris des mesures pour étre
accueillantes etinclusives vis-a-vis des personnes agees



https://www.saskatchewan.ca/~/media/news%20release%20backgrounders/2017/dec/fact-sheet-%20connected%20care%20progress.pdf

MANITOBA

La premiére strategie du Manitoba sur la démence a éte publiée en 2002. Celle-cia donné lieu a des initiatives
quiontamelioré les soins et le soutien offerts aux Manitobains atteints de démence et aux aidants naturels. Sante
Manitoba a publié le Manitoba’s Framework for Alzheimer’s Disease and Other Dementias (en anglais seulement)
en 2014. Ce cadre quinquennal est axe sur la sensibilisation, le dépistage précoce, 'évaluation et le diagnostic
initiaux, la gestion, les soins et le soutien, les soins de fin de vie, la recherche et I'évaluation. Il Sappuie sur des
consultations menées auprés des aidants naturels et des fournisseurs de soins et de services a Winnipeg et dans
les collectivités rurales. Le Manitoba accorde la priorité a une approche de collaboration en matiére de soins des
démences quiinclut les ministeres du gouvernement, les régions sanitaires, les services sociaux etles
partenaires communautaires.

La province élabore de nouvelles initiatives en matiére de prestation des soins de santé, y compris Mes équipes
soignantes. Ces equipes appuieront un systeme de soins de base davantage intégre et assurerontl'acces a un
diagnostic eta untraitement plus précoces, tout en favorisant une meilleure coordination des services etune
meilleure sensibilisation atous les problemes de santé. Elles réeuniront différents fournisseurs de soins de santé
comme des medecins, des infirmiéres, des infirmieres praticiennes et d'autres intervenants afin de fournir des
soins de base de haute qualité. En ce qui concerne la démence, chaque membre de I'équipe utilisera ses
connaissances et ses compétences d'expert pour offrir les meilleurs soins possibles aux personnes atteintes
de demence.

Parmiles autres investissements actuels, mentionnons le financement de I'éducation sur la démence dans

les foyers de soins personnels, le financement du programme Premier lienMP, la co-commandite d’une chaire
provinciale de recherche surla démence, 'augmentation des fonds pour les gériatres qui choisissent de pratiquer
au Manitoba etla création de la Loi sur la reconnaissance de I'apport des aidants naturels et du crédit d’impot aux
aidants naturels et du crédit d’imp6t pour soignant primaire.

ONTARIO

Lesinvestissements effectues par le ministére de la Sante et des Soins de longue durée de I'Ontario dans les
soins aux personnes atteintes de démence dans la collectivité contribuent a offrir a ces personnes et aux
partenaires de soins une gamme de services améliorée et mieux integrée.

Les investissements dans les soins offerts aux personnes atteintes de démence dans la collectivité favorisent
'expansion, 'amélioration etla coordination des services a domicile et dans le secteur communautaire, dont
les suivants :

» Mesures de soutien destinées aux personnes agees dans la collectivité qui présentent ou risquent de
présenter des comportements réactifs associés ala démence, a une santé mentale complexe, ala
consommation d’alcool et d’autres drogues ou a d'autres troubles neurologiques

« Education, formation et mesures de soutien continu offertes dans le cadre du programme Enhancing Care
(enanglais seulement), qui offre une formation en compeétences thérapeutiques aux membres de la famille
ou a d’autres partenaires de soins des personnes atteintes de démence

« Expansion etamélioration des programmes communautaires de traitement de la démence et des services
dereléve a domicile, quifavorisent I'activité chez les personnes atteintes de démence et contribuent a réduire
I'épuisement professionnel chez les partenaires de soins
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« Amélioration dela coordination des soins grace a un service d’orientation des patients qui relie les personnes
atteintes de démence nouvellement diagnostiquée et des partenaires de soins aux organismes de soutien
et services communautaires locaux

« Amélioration de l'acces a des specialistes en temps opportun grace a des initiatives comme GeriMedRisk
(en anglais seulement), un service rapide de consultation en ligne qui aide & prévenir les événements
indésirables lies aux medicaments, permet d’eviter les hospitalisations inutiles et retarde le besoin de
placements en établissement de soins de longue durée

Les investissements du ministere dans les soins aux personnes atteintes de demence en milieu communautaire
renforcent les capacités des cliniciens et élargissent les services locaux de premiére ligne, créant ainsi un systeme
davantage axé surles patients qui aide les personnes atteintes de démence a bien vivre en tant que membres
actifs deleur collectivite.

QUEBEC

En 2007, un comité d’experts sous la présidence du D" Howard Bergman a été mis sur pied par le ministere de la
Santé et des Services sociaux du Quebec pour preciser les orientations et les actions requises en matiére de
maladie d'Alzheimer et autres troubles cognitifs majeurs. Le rapport du comité, intitulé Relever le défi de la maladie
d’Alzheimer et des maladies apparentées : Une vision centrée sur la personne, 'humanisme etl'excellence, a été
publié en 2009 et contenait 24 recommandations, avec six objectifs prioritaires qui ont mene a d'autres travaux :

» Accrofltre 'accés aux services de santé et aux services sociaux de premiére ligne avec le soutien concret
des deuxieémes et troisiemes lignes, tout particulierement grace aux équipes ambulatoires de gestion
des symptdmes comportementaux et psychologiques de la démence et aux cliniques de mémoire

« Développer etrendre accessibles des outils d'aide a la pratique basés sur les données probantes

» Développer et mettre en place des programmes d’enseignement et de formation pour les intervenants

» Développer les outils de communication requis

« Permettre un séjour facilité lors d'une hospitalisation en soins aigus

« Consolider progressivement lagamme de services destinés aux aidants naturels, en collaboration avec
le organismes impliqués dans ce secteur d’activités

Lapproche québécoise met 'accent sur la dignité des personnes atteintes de démence et le respect de leurs
choix, ainsi que sur le renforcement des services offerts en premiére ligne.

En 2013, pour contribuer a la realisation des cibles établis dans le rapport du comité d’experts, le Quebec a lance
19 projets-pilotes dans 14 régions sanitaires. Ces projets se sont déroulés dans les groupes de meédecine
familiale et ont mis & profit des équipes interdisciplinaires de services de proximité qui bénéficiaient du soutien
des cliniques de memoire. Cette approche integrée a ameliore la detection, le diagnostic et la qualité des visites
de suivi pour les personnes atteintes de démence. La deuxieme phase du projet, lancée en 2016, a permis une
mise a l'échelle provinciale, sous la responsabilité de 'ensemble des établissements.

Le Quebectravaille avec différents partenaires pour élaborer une phase 3 qui mettra l'accent, entre autres, sur
le renforcement du soutien a offrir aux aidants naturels.
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NOUVEAU-BRUNSWICK

Dans le document de 2017 Se tenir ensemble : Une stratégie sur le vieillissement pour le Nouveau-Brunswick , le
gouvernement du Nouveau-Brunswick s'est engagé a élaborer un plan provincial sur la démence qui s’harmonise
avec la stratégie nationale sur la démence du Canada. La stratégie sur le vieillissement vise a (1) aider les ainés
aresterautonomes, (2) a assurer la durabilite et'innovation, et (3) a adopter une culture provinciale de soins et de
soutien centrés sur la personne. Les soins aux personnes atteintes de démence au Nouveau-Brunswick s'orientent
vers un continuum de soins et de soutien mieux intégré/coordonné pour ces personnes etles personnes qui en
prennentsoin.

Le programme Vie saine et active fournit de I'information sur les choix de mode de vie destinés a aider les alnés a
prendre des decisions éclairées au sujet de leur santé et de leur bien-étre grace al'éducation, a 'autonomisation
personnelle eta la prévention (pour retarder 'apparition de la maladie).

Le ministere de la Santé élabore une stratégie et un plan d’action sur la démence en collaboration avec ses
partenaires, le ministére du Développement social, le Réseau de santé Horizon, le Réseau de santé Vitalité et
Extra-mural/Ambulance Nouveau-Brunswick, avec 'appui de la Sociéte Alzheimer du Nouveau-Brunswick.

La participation d’intervenants de tous les secteurs, notamment les personnes atteintes de demence et des
aidants naturels, est le fondement de 'approche d’élaboration de la stratégie et du plan d'action. Le Nouveau-
Brunswick est dans une position avantageuse pour tirer parti du travail accompli dans d’autres administrations
et al'échelle nationale qui peut étre adapté a son environnement.

Les principaux themes qui se dégagent des travaux s’harmonisent également bien avec les objectifs pour la
stratégie nationale :

« Prévention et réduction des risques

« Sensibilisation et education du public

» Mesures de soutien pour les personnes atteintes de déemence et les aidants naturels;

« Main-d'ceuvre formeée

« Ameélioration de la qualité des soins et des services aux personnes atteintes de déemence
« Eléments habilitants

ILE-DU-PRINCE-EDOUARD

Lfle-du-Prince-Edouard (I.-P-E.) a publié son Plan d’action provincial pour les ainés, les personnes quiapprochent
de laretraite et les aidants de I'lle-du-Prince-Edouard en 2018. Ce plan d'action répond aux problémes auxquels font
face les citoyens a mesure qu'ils vieillissent, notammentla démence. La vision du plan d’action metl'accent surun
systeme de santé et un systéme social adaptés aux ainés qui favorisent le mieux-étre et préservent la santé. Les
priorités du plan sontles suivantes : (1) des initiatives de vieillissement chez soi, (2) des collectivités-amies des
aineés, (3) la lutte contre 'agisme et le soutien au vieillissement actif, et (4) des initiatives en amont qui tiennent compte
des déterminants sociaux de la santé. Ces priorités sontabordées en partie grace a des mesures préecises visant
aameéliorer le soutien aux personnes atteintes de démence et aux aidants naturels, a ameéliorer la formation des
fournisseurs de soins de santé et a sensibiliser davantage le public quant aux facteurs de risque lies ala démence.
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Les initiatives de I'1.-P-E. qui mettent 'accent sur la démence comprennent notamment la campagne Parlons
mémoire, en incluant des médias locaux et sociaux ciblés, des affiches, des reportages sur les habitants de Ille
etdes élements éducatifs pour accroitre la sensibilisation (p. ex., surles facteurs de risque etles premiers signes
de démence) et réduire la stigmatisation.

NOUVELLE-ECOSSE

En 2015, le rapport Pour une meilleure compréhension : Une stratégie en matiere de démence pour
la Nouvelle-Ecossea été publié pour :

« Assurerl'acces aun diagnostic rapide et précis

« Offrirun meilleur soutien aux familles et aux aidants naturels

« Ameéliorer la coordination des soins centrés sur la personne et des soins de la démence
culturellement pertinents dans I'ensemble du systeme de santé

» Accroitre I'education etla sensibilisation du public

La stratégie a été élaborée a l'aide d’'un vaste processus de consultation auquel ont participé plus de
700 collaborateurs, dont des personnes atteintes de démence, des aidants naturels, des chercheurs locaux
etinternationaux, des fournisseurs de soins de santé et des organismes de soutien communautaire.

Parmiles mesures stratégiques notables mises en ceuvre depuis 2015, mentionnons::

« Larevisionde 811 protocoles de telesante surlademence

« Lerenforcementdu lien entre la Société Alzheimer de la Nouvelle-Ecosse et I'autorité sanitaire
provinciale pour améliorer les soins de fin de vie

» L['amélioration des voies d'accés pour les aiguillages vers les organismes de soutien communautaire;

» [élargissement des criteres d'admissibilité aux programmes de soins de soutien et de prestations au
fournisseur de soins de la Nouvelle-Ecosse afin d'inclure davantage de clients atteints de démence;

« [eélaboration d'unetrousse d'outils de pratique pour les fournisseurs de soins de santé primaires axee sur
le diagnostic, le traitement et la planification des soins de longue durée pour les patients atteints de démence

« Lasensibilisation,I'éducation etla formation du public a l'intention des familles, des aidants naturels et des
fournisseurs de soins de santé

Larelation entre le gouvernement provincial et la Société Alzheimer de la Nouvelle-Ecosse comprend des
investissements continus pour certains services de base. De plus, la Nouvelle-Ecosse a financé la Société
Alzheimer de la Nouvelle-Ecosse pour concevoir une formation sur la compétence culturelle & I'intention du
personnel envue de la prestation de programmes et de services adaptés a la culture a des groupes tels que les
francophones, les membres des Premiéres nations etles Néo-Ecossais d'origine africaine. Des ressources
culturellement diversifiées aident & atteindre tous les citoyens de la Nouvelle-Ecosse qui vivent avec la démence
et des aidants naturels.
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TERRE-NEUVE-ET-LABRADOR

Terre-Neuve-et-Labrador a adopté une initiative de maintien a domicile qui vise a fournir du soutien etdes
services reposant sur la collectivité aux personnes ayant des besoins complexes en matiere de soins afin de
les aider a demeurer ala maison, dans leur collectivité, et d'éviter 'nospitalisation etle placement prématureé en
etablissement de soins de longue durée. La démence est une priorité de l'initiative de maintien a domicile.

A Terre-Neuve-et-Labrador, les priorités comprennent 'accent sur '€ducation et la sensibilisation, 'amélioration
des programmes et des services pour mieux appuyer les personnes atteintes de démence dans la collectivite, et
le renforcement du soutien offert aux familles et aux aidants naturels. Ces travaux sont axés sur 'amélioration de
la coordination des soins, I'intégration des soins de santé pour les personnes atteintes de demence tout au long
de leur parcours de soins et 'accroissement des connaissances du public au sujet de la démence afin de réduire
la stigmatisation. Les améliorations apportées a la ligne Santé (811), y compris I'ajout de ressources liees a la
démence et laformation du personnel, appuient une sensibilisation accrue et la navigation dans le systeme de
santé. Le Home Dementia Program offrira des services intensifs de gestion de cas dirigés par un medecin etune
infirmiére praticienne pour aider les clients atteints de démence modérée a avancée a domicile. Le projet vise a
reduire les chutes, a réduire le nombre de medicaments inappropriés et a aider les familles a gerer les
comportements réactifs complexes souvent associés a la démence.

Les foyers de soins de longue durée de Terre-Neuve-et-Labrador collaborent avec la Fondation canadienne
pour 'amélioration des soins de santé en vue de I'utilisation appropriée des antipsychotiques pour améliorer la
qualité de vie grace a une approche centrée sur les résidents.

La province travaille en étroite collaboration avec la section locale de la Société Alzheimer et fournit du
financement pour soutenir le programme Premier lienMP et Dementia Passport, une plateforme de formation
electronique. Terre-Neuve-et-Labrador élabore un plan d’action provincial sur les soins aux personnes atteintes
de démence qui s’harmonise avec la stratégie nationale.

Terre-Neuve-et-Labrador appuie les travaux liés a la création de collectivités-amies des alnés (CAA). Les CAA
visenta promouvoir la santé, a éliminer les obstacles et & offrir un soutien aux personnes vieillissantes afin de leur
permettre de demeurer chez elles et de contribuer a leur collectivite, quelles que soientleurs capacités. Ces
collectivités bénéficient aux personnes atteintes de démence, car elles leur permettent d’accroitre leur
indépendance et favorisent une meilleure qualité de vie.

NUNAVUT

Le gouvernement du Nunavut a publi¢ le document Cadre stratégique : Répondre aux besoins des personnes
agées duNunavut en 2016. Cette stratégie donne un apergu des programmes et des services destinés aux
personnes agees ainsi qu’un cadre global pour les personnes agees. Les éléments du cadre pertinents a la
demence comprennent (1) une capacite accrue de soins de longue durée en établissement, y compris la création
d'une uniteé de soins de garde au Nunavut, (2) un soutien aux aidants naturels et (3) une formation specialisee en
S0ins aux personnes atteintes de demence. Les personnes agées du Nunavut font face a des défis uniques
lorsqu'il s'agit de recevoir des soins parce que leurs collectivités ne sontaccessibles que par avion et que les
besoins complexes en matiere de soins exigent souvent gu’elles quittent leurs collectivités pour suivre un autre
traitement. La stratégie pour les personnes agees cherche a relever ces défis.



https://assembly.nu.ca/sites/default/files/TD-285-4(3)-FR-Strategic-Freamework-Addressing-the-Needs-of-Nunavut-Seniors.pdf
https://assembly.nu.ca/sites/default/files/TD-285-4(3)-FR-Strategic-Freamework-Addressing-the-Needs-of-Nunavut-Seniors.pdf
https://assembly.nu.ca/sites/default/files/TD-285-4(3)-FR-Strategic-Freamework-Addressing-the-Needs-of-Nunavut-Seniors.pdf

Le ministere de la Santé du Nunavut offre des services de soins & domicile par I'entremise du programme de soins
adomicile et en milieu communautaire. Ces services sont offerts dans toutes les collectivités du Nunavut et offrent
un soutien aux Nunavummiut dont les besoins ont été évalues, ainsi qu'a leurs aidants naturels. Ces services
comprennent du soutien a domicile, des soins personnels et des soins infirmiers a domicile pour les personnes
atteintes d'une maladie liee ala démence, ainsi que des services de repit pour soutenir les aidants naturels. lly a
aussi cing établissements de soins de longue durée au Nunavut qui peuvent offrir du soutien aux Nunavummiut
aux premiers stades d'une maladie liee a la démence, et qui sont équipés d’un systeme de garde al'erre pour
fournir des soins securitaires.

Le programme de certificat en soins & domicile et en soins continus, appuye par le gouvernement du Nunavut et
animeé par le Nunavut Arctic College, comprend un cours de 10 jours sur les soins aux personnes atteintes de
démence afin d'éduquer et de soutenir les travailleurs en soins a domicile et en soins continus dans la prestation
de soins aux Nunavummiut atteints de démence. En outre, au cours de la derniére année, plusieurs séances de
formations sur I'approche persuasive douce (AMP) comprenant des seances de formation des formateurs ont éte
offertes dansI'’ensemble du territoire, ce qui aide a soutenir les soins liés ala démence dans le territoire.

TERRITOIRES DU NORD-OUEST

Les Territoires du Nord-Quest (T.N.-O.) ont publi¢ le Continuing Care Services Action Plan (en anglais seulement)
en 2017. Le plan comprend des recommandations et des activités axées sur le vieillissement chez soi et met
'accent surle soutien aux aidants naturels, la formation du personnel infirmier en soins de longue durée et
I'application uniforme par le personnel d'une approche axée sur la personne dans les soins aux personnes
atteintes de démence. Les TN.-O.continuent de s'appuyer sur leurs données probantes et leurs programmes
pour élargir les services de soins aux personnes atteintes de démence afin de soutenir tous les ainés des T.N.-O.

La Societe Alzheimer de I'Alberta et des Territoires du Nord-Quest participe au programme Alzheimer's Champions
pour former des personnes-ressources qui aideront les aidants naturels a avoir acces a l'information et au
soutien. Une personne-ressource de la maladie d’Alzheimer est une personne qui a une expérience avec la
maladie d’Alzheimer et d’autres démences et qui travaille comme porte-parole, donnant une voix a d'autres
personnes atteintes de démence lorsqu'’il s'agit de soins et services. La Société Alzheimer est également chargée
de communiquer les travaux de recherche et les données probantes sur les pratiques exemplaires au ministere
delaSanté et des Services sociaux du personnel des Territoires du Nord-Ouest. Ce programme vise a améliorer
la qualité de vie des personnes atteintes de démence et de leurs aidants naturels en ameéliorantla compréhension
etle soutien dans la collectivité en général.

Tous les nouveaux etablissements de soins de longue durée des T.N.-O. sont congus et construits pour accueillir
les résidents atteints de démence. Les T.N.-O. disposent d'un établissement de soins territorial de 28 lits pour les
personnes atteintes de démence qui offre des soins thérapeutiques de haute qualité grace a la philosophie de
soins Supportive Pathways aux résidents atteints de démence modérée a grave. Cette approche axée sur le client
offre des soins individualisés aux résidents atteints de démence dans un environnement familial et de soutien.
Chaque résident a un parcours unique atravers la progression de la démence, ce qui se traduit par des « accés »
aux soins différents. Le programme Supportive Pathways et d’autres programmes de formation axés sur les
compétences visenta garantir que du personnel qualifié, des environnements spécialement congus et un
partenariat avec les familles offrent aux résidents la meilleure qualité de vie possible.



https://www.gov.nu.ca/fr/health/information/soins-%C3%A0-domicile-et-en-milieu-communautaire
https://www.gov.nu.ca/fr/health/information/soins-%C3%A0-domicile-et-en-milieu-communautaire
https://www.hss.gov.nt.ca/sites/hss/files/resources/continuing-care-services-action-plan.pdf

YUKON

Le document Forward Together : Yukon Mental Wellness Strategy (en anglais seulement) a été publiee en 2016.

Il "agitd’un plan décennal élaboré en étroite collaboration avec les collectivités des Premieres Nations. La stratégie
mentionne que la prévalence croissante de ladémence estl'un des facteurs qui ont mené a l'élaboration d'une
stratégie de bien-étre mental. Les ressources al'intention des personnes atteintes de démence et des aidants
naturels, comme les groupes de soutien aux aidants naturels et aux familles, sont fournies par le ministére
territorial de la Santé et des Services sociaux ainsi que par des organismes communautaires.

Le Yukon souhaite ameéliorer la qualité de vie des personnes atteintes de démence. Lune des initiatives du Yukon
consiste a rendre la signalisation plus accessible dans les établissements de soins de longue durée, a l'aide de
pictogrammes et de couleurs, afin d'aider les personnes atteintes de démence a s'orienter et a se prévaloir des
services. De plus, le projet Virtual Reality Elder Care, un projet conjoint de la Premiére Nation de Kluane et du
ministere de la Sante et des Services sociaux du Yukon, relie les alnés forces de demeurer ala maison ou au lita
leur communaute etleur permet de s'adonner a leurs activites importantes sur le plan culturel. Le Yukon croit que
le fait d'offrir des expériences sur le territoire par la réalité virtuelle peut améliorer la qualité de vie des ainés.



http://www.hss.gov.yk.ca/pdf/mentalwellnessstrategy.pdf
http://www.hss.gov.yk.ca/pdf/mentalwellnessstrategy.pdf

Annexe C: Exemples d’organisations

non gouvernementales, sans but lucratif et
Internationales qui travaillent sur des initiatives
liées aladémence

Partout au Canada etal'échelle internationale, de nombreuses organisations ceuvrent a des initiatives liees a
ladémence de bien des fagons. Ces organismes collaborentles uns avec les autres ou collaborent avec les
gouvernements pour améliorer la vie des personnes atteintes de démence et des aidants naturels chaque jour.
Plusieurs organisations contribuent au travail sur la déemence au Canada, en voici quelques-unes :

SOCIETE ALZHEIMER DU CANADA

LaSociété Alzheimer du Canada est le chef de file national des organismes sans but lucratif voués & I'amélioration
dela qualité de vie etdes soins pour les personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et d’autres formes de
démence, leurs aidants naturels et leur famille. Active dans des collectivités partout au Canada, la Société fournit
de l'information, du soutien et des programmes, du diagnostic a la fin de la vie. Premier lienMD est un programme
d'information et d’aiguillage de la Societé Alzheimer qui offre du soutien aux personnes qui regoivent un diagnostic
etles metrapidement en contact avec des ressources sociales et de santé pertinentes dans leur collectivite.

La Societe vise egalement la sensibilisation etla comprehension al'égard de la demence, et preconise un
changement de politique atous les paliers de gouvernement. Dans le cadre de son Programme de recherche,

la Sociéte finance des projets de recherche visanta améliorer le diagnostic, a faire progresser les traitements et
les soins etatrouver des remedes.

FONDATION CANADIENNE POUR LAMELIORATION DES SOINS DE SANTE

La Fondation canadienne pour I'amélioration des services de santé (FCASS) est un organisme sans but lucratif
finance par Sante Canada. Dans le cadre de son travail, la FCASS ameliore les soins aux aineés en mettant au point,
en diffusant eten élargissant I'approche d'utilisation appropriée des antipsychotiques (UAA) partout au Canada. Des
antipsychotiques sont souvent prescrits pour aider a gérer les symptdmes liés & la démence, comme l'agitation et
l'agressivite. Cependant, il n'y a pas suffisamment de donnees probantes a 'appui de leur efficacite et ils presentent
unrisque d'effets secondaires graves. LUAA est une démarche centrée sur les personnes, selon laquelle le
personnel etlafamille des résidents participent a l'élaboration d'approches de soins personnalisées tenant compte
des préeferences du patient et des éléments déclencheurs de comportements indésirables. Enfevrier 2019, la FCASS,
I'Association des foyers de soins du Nouveau-Brunswick et le gouvernement du Nouveau-Brunswick ont présenté
les résultats de I'expansion a I’échelle provinciale d’'un programme de soins de ladémence axés sur la personne
dans 68 foyers de soins du Nouveau-Brunswick. La FCASS appuie égalementle deploiement d'un projet fonde sur
I'initiative Optimisation des pratiques, des usages, des soins et des services — Antipsychotiques au Québec, ainsi qu'a
des collaborations semblables & Terre-Neuve-et-Labrador eta Ille-du-Prince-Edouard.



https://alzheimer.ca/fr/Home
https://www.fcass-cfhi.ca/Home.aspx
https://www.fcass-cfhi.ca/WhatWeDo/appropriate-use-of-antipsychotics
https://www.fcass-cfhi.ca/NewsAndEvents/NewsReleases/NewsItem/2019/02/05/new-results-province-wide-expansion-of-innovative-program-helps-improve-lives-of-new-brunswick-seniors-living-with-dementia
https://www.fcass-cfhi.ca/NewsAndEvents/NewsReleases/NewsItem/2019/02/05/new-results-province-wide-expansion-of-innovative-program-helps-improve-lives-of-new-brunswick-seniors-living-with-dementia
https://www.fcass-cfhi.ca/WhatWeDo/opus-ap
https://www.fcass-cfhi.ca/WhatWeDo/nfld-pei-sqli-aua

SOCIETE CANADIENNE DE GERIATRIE

La Société canadienne de gériatrie (SCG) est'organisme national qui représente les spécialistes en médecine
gériatrique et en soins aux personnes agees. Les membres de la SCG abordent le soin des personnes atteintes
de démence atravers la lentille holistique des GERIATRIC 5Ms. Appliqués & la démence, les 5 ms comprennent :
Mental (diagnostic ettraitement de la démence et du délirium), Mobilité (prévention des blessures reliées aux
chutes entrainant de longues hospitalisations et un séjour dans un autre niveau de soins), Médications (déprescription
de médicaments qui aggravent la démence en provoquant du délirium et des chutes), Multi-complexité (soins
des personnes atteintes de démence qui souffrent également de nombreuses autres maladies concomittantes
menant a une hospitalisation telles que l'insuffisance cardiaque, le diabéte ou la maladie pulmonaire chronique)
et Mes motivations (établissement des objectifs de soins et de la planification préalable des soins). Entant que
medecins spécialistes des soins aux personnes atteintes de démence, les membres de la SCG jouentunrdle clé
pour aider les personnes atteintes de démence a vivre en toute sécurité a domicile et a l'extérieur de I'hopital ou
des soins de longue durée le plus longtemps possible.

INSTITUT CANADIEN D’INFORMATION SUR LA SANTE

Linstitut canadien d’information sur la santé (ICIS) est un organisme indépendant sans but lucratif qui fournit des
renseignements essentiels sur les systemes de sante du Canada et la santé des Canadiens. LICIS fournit des
données etdes renseignements comparables et exploitables qui sont utilisés pour 'ameélioration rapide des soins de
santé, de la performance du systéme de santé et de la santé de la population partout au Canada. LICIS collabore avec
un large éventail d'organismes et de partenaires de la santeé partout au pays, y compris les ministeres de la Sante,
Statistique Canada, 'Agence de la santé publique du Canada et Santé Canada. Dans leurs processus decisionnels,
les intervenants utilisent la vaste gamme de bases de données, de mesures et de normes du systéme de santé de
I'ICIS, ainsi que des rapports et des analyses fondés sur des données probantes. Le Plan stratégique 2016 4 2021
del'lICIS mets I'accent sur plusieurs populations vulnérables, dontles ainés.

ASSOCIATION CANADIENNE DE SOINS ET SERVICES A DOMICILE/PROCHES
AIDANTS DU CANADA

Proches aidants du Canada (anciennement connue sous le nom de Coalition des proches aidants du Canada),
etablie en 2000, est une alliance d'organisations partenaires diversifiees qui travaillent collectivement et de fagon
autonome pour cerner les besoins des aidants naturels au Canada ety répondre. Sous la direction de I'Association
canadienne de soins et services a domicile, Proches aidants du Canada améliore la qualité de vie des aidants
naturels grace a des partenariats synergiques et a la défense des intéréts.

En 2008, Proches aidants du Canada a publié la Canadian Caregiver Strategy (en anglais seulement) (mise a jour
en 2014) qui décritles cing priorités universelles pour prendre des mesures pour les aidants naturels partout au
Canada. Cette stratégie met 'accent sur la protection de la santé et du bien-étre des aidants naturels; la réduction
au minimum du fardeau financier imposé aux aidants naturels; un meilleur acceés a l'information conviviale et a
I'education; la création de milieux de travail et d'éducation souples qui respectent les obligations des aidants naturels
etlinvestissement dans la recherche sur la prestation non rémunérée de soins comme fondement de la prise de
décisions éclairées par des données probantes.



https://canadiangeriatrics.ca/
http://canadiangeriatrics.ca/wp-content/uploads/2017/04/UPDATE-THE-PUBLIC-LAUNCH-OF-THE-GERIATRIC-5MS.pdf
https://www.cihi.ca/fr
https://www.cihi.ca/sites/default/files/document/strategicplan2016-2021-frweb.pdf
https://www.cihi.ca/sites/default/files/document/strategicplan2016-2021-frweb.pdf
https://www.carerscanada.ca/
http://www.carerscanada.ca/wp-content/uploads/2017/01/CC-Caregiver-Strategy_v4.pdf

ASSOCIATION MEDICALE CANADIENNE

L’Association médicale canadienne (AMC) rassemble les médecins du Canada pour améliorer la santé des
Canadiens etrenforcer le systeme de santé. Elle met 'accent sur le maintien d’un dialogue collaboratif et la
représentation, et cherche a éclairer et a fagonner les politiques publiques du point de vue des médecins du
Canada en tenant constamment compte du point de vue du patient dans son travail. Les points de vue de ses
membres et des spécialistes des politiques de ’AMC aident a faire progresser des initiatives et des politiques
pour s'attaquer a certains des enjeux de la santé les plus pressants au Canada. LAMC a tenu son tout premier
Sommet sur la santé a Winnipeg en 2018 eta lanceé une campagne de mobilisation des patients (Exigeons un
plan) pour appuyer une stratégie nationale sur les soins aux personnes agees. LAMC travaille aussi a faire
progresser des initiatives et des politiques pour la population vieillissante, les personnes atteintes de démence
etles aidants naturels.

ASSOCIATION DES INFIRMIERES ET INFIRMIERS DU CANADA

L’Association des infirmiéres et infirmiers du Canada (AlIC) représente les infirmiéres et infirmiers du Canada. Elle
représente des infirmieres et infirmiers de 10 associations et colleges provinciaux et territoriaux, des infirmiéres et
infirmiers autorisés indépendants de I'Ontario et du Québec et des infirmiéres et infirmiers autorisés a la retraite de
partout au pays. LAIIC fait progresser la pratique et la profession des soins infirmiers afin d'améliorer les resultats
pour la santeé et de renforcer le systéme de santé sans but lucratif finance par le secteur public du Canada. LAIC
defend de nombreux enjeux liés a la santé, y compris les soins aux personnes atteintes de démence. LAlIC a
présenté des recommandations au gouvernement fédéral au sujet de la démence au Canada et travaille a utiliser
la perspective des soins infirmiers pour aider a fagonner les politiques publiques.

LAlIC reconnalt la contribution des infirmiéres aux soins de la population vieillissante du Canada. LAIIC offre la
certification en soins infirmiers en gérontologie et a récemment publié une liste des soins infirmiers créé par
Choisiravec Soin, qui portenttoutes deux sur le soin de la démence. LAlIC continuera de faire progresser les
soins aux personnes atteintes de demence et appuiera le travail du gouvernement féderal.

DEMENTIA ALLIANCE INTERNATIONAL

La Dementia Alliance International (DAI) est un organisme de bienfaisance sans but lucratif et est la voix mondiale
deladeémence. Elle a été créee en 2014 par huit personnes de trois pays différents ayant regu un diagnostic de
démence. Elle compte maintenant des membres dans 49 pays et continue d’étre un organisme qui s'adresse
exclusivement aux personnes atteintes de demence, en tant que groupe de défense des intéréts et de soutien
pour les personnes atteintes de démence. Les travaux de la DAl a I'échelle mondiale aident a fournir une voix
unifiée de collaboration et de coopération avec d'autres organisations internationales comme Alzheimer’s
Disease International, la Conférence des Etats parties, 'Organisation des Nations Unies (ONU) et 'Organisation
mondiale de la Santé (OMS) pour une approche de la démence axée sur les droits de 'nomme. La DAl préconise
lautonomie individuelle pour les personnes atteintes de démence, ainsi que I'évaluation et le soutien proactifs en
matiére d'invalidité, conformément & la Convention sur les droits des personnes handicapées. La DAl est 'un des
14 membres fondateurs de la Global Rehabilitation Alliance qui a été lancée a '’Assemblée mondiale de la Santé
en 2018. Elle faitla promotion de I'éducation et de la sensibilisation & la démence afin de réduire la stigmatisation



https://www.cma.ca/fr
https://www.cna-aiic.ca/fr
https://choisiravecsoin.org/soins-infirmiers/
https://choisiravecsoin.org/soins-infirmiers/
https://www.dementiaallianceinternational.org/
https://www.un.org/development/desa/disabilities-fr/la-convention-en-bref-2.html

etladiscrimination a 'endroit des personnes atteintes de démence et d’améliorer leur qualité de vie. Cet organisme
estegalementtres actif au sein de groupes de travail et de comités internationaux de 'ONU et de 'OMS, et il produit
desrapports sur des sujets liés ala démence. La DAl anime une série de webinaires mensuels, « A Meeting of the
Minds », avec des conférenciers internationaux sur des sujets pertinents pour lacommunauté de la démence. Elle
continue egalement de fournir du soutien par I'entremise de ses groupes de soutien en ligne entre pairs, de ses cafes
en ligne et d’'autres réunions. Ses activités demeurent gratuites pour toutes les personnes atteintes de démence.

ORGANISATION DE NORMES EN SANTE ET AGREMENT CANADA

'Organisation de normes en santé (HSO) ¢labore des normes de calibre mondial, des programmes d'évaluation
novateurs et du soutien al'amélioration de la qualité sous la forme de trousses d’'outils, de conseils et de formation.
Elle collabore avec des organismes d’agrément, des gouvernements, des patients, des fournisseurs de services
de sante et de services sociaux, des chercheurs et des associations.

Agrément Canada (AC), un organisme affilié & HSO, offre les programmes d’évaluation de HSO aux fournisseurs
de soins comme les regions sanitaires, les hopitaux, les établissements de soins de longue durée et ceux
s'occupant de la santé mentale et des toxicomanies, des soins primaires, des soins communautaires et des
soins aux personnes agees en établissement.

AC et HSO sont des organismes sans but lucratif qui offrent des services a plus de 10 000 endroits dans

38 pays, danstous les secteurs de I'écosysteme de la sante. Lequipe comprend plus de 200 employes et plus
de 1000 évaluateurs specialisés, membres du corps professoral et membres du comité technique. Les deux
organisations sont unies par 'ambition de libérer le pouvoir et le potentiel de personnes de tous les coins du
globe qui partagent la passion de prodiguer des services de sante de qualité pour tous

CCEUR + AVC

Cceur + AVC (anciennement connue sous le nom de Fondation des maladies du cceur et de 'AVC) s'emploie
areduire le fardeau des maladies cardiaques, des accidents vasculaires cerebraux et des troubles cognitifs
d'origine vasculaire. Lorganisme est un important bailleur de fonds de la recherche qui sauve des vies, y compris
des percées comme la chirurgie cardiaque et un traitement révolutionnaire pour les accidents vasculaires
cérebraux. Le lien entre les maladies cardiaques, les accidents vasculaires cerebraux et la demence est profond.
Il estimpératif de faire de la prévention vigoureuse pour réduire I'incidence de ladémence. Enréponse, Coeur + AVC
afinance une étude historique, appelée I'étude Pure-Mind, qui est la premiere au Canada a se pencher surles
accidents vasculaires cerébraux etla démence au niveau de la population. Ces travaux aideront a identifier les
personnes en milieu de vie qui pourraient étre a risque de troubles de la mémoire et de la pensée plus tard dans
lavie, et ce qui pourraient les empécher de se produire. De plus, le rapport de 2019 de Cceur + AVC sur les liens
entre ces troubles exige des politiques qui permettent et appuient des environnements sains, comme des
environnements batis quifavorisent l'activité physique.



https://healthstandards.org/fr/
https://accreditation.ca/ca-fr/
https://accreditation.ca/ca-fr/
https://www.coeuretavc.ca/ce-que-nous-faisons
https://www.coeuretavc.ca/articles/bulletin-2019

ORGANISMES CARITATIFS NEUROLOGIQUES DU CANADA

Organismes caritatifs neurologiques du Canada (OCNC) est une coalition d’organismes caritatifs neurologiques
quireprésentent les personnes atteintes de maladies, de troubles et de lésions du cerveau au Canada. Elle offre
unleadership dans la promotion de nouvelles possibilités de collaboration en matiere de défense des intéréts,
d’éducation et de recherche afin d'améliorer la qualite de vie des personnes touchées par les maladies du
cerveau. LOCNC reconnalt que la démence peut étre causée par plusieurs troubles cérébraux et que la
recherche, les soins de santé et les interventions stratégiques doivent étre flexibles pour servir le plus grand
nombre de Canadiens atteints de démence. LOCNC croit que les activités d’éducation et de sensibilisation du
public doivent étre élargies afin d’éliminer la stigmatisation des personnes vivant avec tous les types de démence.
LOCNC collabore avec leurs organisations membres pour promouvoir la sensibilisation, 'éducation, la recherche
etles services pour tous les Canadiens toucheés par les maladies du cerveau.

ONTARIO DEMENTIA ADVISORY GROUP

Le Ontario Dementia Advisory Group (ODAG) est un groupe de personnes atteintes de demence en Ontario,
formé dans le but d’influencer les politiques, les pratiques etles personnes pour faire en sorte que les personnes
atteintes de démence participent a toutes les décisions qui touchentleur vie. ' ODAG participe de nombreuses
fagons ala promotion des soins aux personnes atteinte de demence, notamment en tant que temoin devant le
Comité sénatorial permanent des affaires sociales, des sciences et de latechnologie dans le cadre de son étude
surlademence dans la société canadienne et en jouant un réle clé dans la stratégie ontarienne sur la démence
en faisant partie de ses nombreux groupes de planification. Il offre de I'education au moyen de webinaires,
d'entrevues, de soumissions et de présentations mettant en valeur les droits de la personne pour les personnes
atteintes de démence; la réadaptation; la stigmatisation et le fait de bien vivre avec la démence.

ORTHOPHONIE ET AUDIOLOGIE CANADA

Orthophonie etaudiologie Canada (OAC) est un organisme national qui appuie et représente les orthophonistes,
les audiologistes et les aides en santé de la communication, inclusivement. Grace a ce soutien, ils défendent les
besoins des personnes atteintes de troubles de la communication et contribuent a assurer une sante optimale
delacommunication pour tous les Canadiens. Les troubles de la parole, du langage, de la communication, de la
deglutition, de l'oute et de I'équilibre sont prévalents chez les personnes atteintes de démence. Par conséquent,
les orthophonistes et les audiologistes jouent un role essentiel dans la mise en place de soins optimaux et l'atteinte
d'une qualité de vie optimale pour les personnes atteintes de démence et, par le fait méme, pour leur famille et
leurs aidants naturels. En 2017, OAC a publié un énonceé de position sur le role des professions dans les soins
aux personnes atteintes de démence. Lan dernier, OAC a préparée une presentation fondee sur des donnees
probantes intitulée Orthophonie et audiologie Canada (OAC) : Présentation a ’Agence de la santé publique du
Canada pour éclairer la Stratégie nationale sur la démence. OAC continue de défendre cette cause.



https://moncerveaumavie.ca/
https://www.odag.ca
https://www.oac-sac.ca/

WESTON BRAIN INSTITUTE

Le Weston Brain Institute (WBI) finance la recherche translationnelle sur les stratégies de prévention et de traitement
des maladies du cerveau liees au vieillissement, comme la maladie d’Alzheimer et d’autres formes de démence.
Ilcomble les lacunes et reléve les défis de la recherche scientifique en soutenant des projets & haut risque et a
rendement éleve tout en tirant parti de I'expertise commerciale et scientifique de calibre mondial, etiltente de
stimuler I'innovation dans les processus de financement. Les projets vont de la validation des cibles aux essais
clinigues de phase 2, et peuvent porter directement sur des traitements, ou sur des outils tels que des biomarqueurs
quiaident d’autres chercheurs a accélérer le développement de traitements. Le WBI consacre environ 10 millions
de dollars chaque année a des projets dirigeés par des chercheurs canadiens dans le cadre de divers programmes,
les subventions allant de 200 000 $ pour le programme Rapid Response & 20 millions de dollars pour le programme
Big Ideas. Parmiles changements récents apportes aux programmes, mentionnons les facteurs de risque
modifiables et les interventions axées sur le mode de vie (p. ex., régime alimentaire, exercice) qui deviennent
admissibles au financement, ainsi que la réduction du montant des subventions pour les subventions du
programme Rapid Response.

WORLD DEMENTIA COUNCIL

Le World Dementia Council (WDC) aide a changer la vie des personnes atteintes de demence en travaillant avec
des organisations internationales gouvernementales et non gouvernementales pour assurer le changement a
I'échelle internationale. Le réle du WDC est de mettre les organisations gouvernementales internationales au
défi de mettre au point des therapies contre la déemence et de les y aider. Le WDC apporte des changements
par le plaidoyer mondial, le leadership mondial etles réseaux mondiaux. Il préconise un effort international de
collaboration pour vaincre la démence, fait preuve de leadership en organisant des conférences et en menant
des projets de recherches quilui permettent d’élaborer des eléments de preuve sur les pratiques exemplaires,
et établit des réseaux de collaboration mondiaux pour partager des objectifs et des cibles communs.

ORGANISATION MONDIALE DE LA SANTE

L'Organisation mondiale de la Santé (OMS) est composée de 194 Etats membres qui s'engagent a travailler
I'atteinte de cibles mondiales en matiére de sante publique. LOMS travaille partout dans le monde pour promouvoir
la santé, protéger le monde et servir les personnes vulnérables. La démence estl'une des principales priorités de
I'OMS, qui a récemment publié le Plan mondial d’action de santé publique contre ladémence 2017— 2025, un pas
en avantimportant vers I'atteinte du bien-étre physique, mental et social des personnes atteintes de démence,
des aidants naturels et des familles. La vision du plan est celle d'un monde ou la démence est prévenue et ou les
personnes atteintes de demence et les aidants naturels regoivent les soins et le soutien dontils ont besoin pour
vivre une vie remplie de sens en toute dignitée.



http://westonbraininstitute.ca/home/
http://www.worlddementiacouncil.org/
https://www.who.int/fr/home
https://www.who.int/mental_health/neurology/dementia/action_plan_2017_2025/en/

Annexe D

CONSULTATION
PORTANT SUR LA

DEMENCE .

Apprendre au sujet
des défis, des
possibilites et
des solutions

En
personne

Afin de soutenirune  Les provinces et les territoires sont En 2018, la Société Alzheimer du Canada a organisé quatre

approche pan- des partenaires a part entiére en tables rondes afin de déterminer a quoi devrait ressembler
gouvernementale, matiere de démence, étant donné le fait de bien vivre avec la démence et quelles solutions
un Comité leur responsabilité en matiere de pourraient étre mises en ceuvre pour surmonter les
interministériel prestation de services de santé. obstacles existants.
surladémencea Le Comité de coordination fédéral-
été forme en 2017. provincial-territorial surladémence En 2018, deux tables rondes surlarecherche etl'innovation
a été mis sur pied en 2017 pour dirigées par le Weston Brain Institute et le Centre for Aging + Brain
renforcer la collaboration. . Health Innovation ont eu lieu.
Lancé en mai 2018, le Comité consultatif ministériel sur LLa Conférence nationale sur la démence, tenue en mai 2018, a
ladémence réunit un groupe diversifié qui comprend des réuni pres de 200 délégués, dont des personnes atteintes de
personnes atteintes de démence, d'aidants naturels, démence, des aidants naturels, des chercheurs, d'autres
d’experts universitaires et de praticiens dans le domaine gouvernements, des fournisseurs de soins de santé et des
delademence. groupes de defense des interéts.

Le comité consultatif donne des conseils sur les possibilités,  Publication du rapportsur laconférence (octobre 2018) .
les défis et les enjeux actuels et émergents pour aider a

améliorer la vie des personnes atteintes de démence. Publication du rapport « Ce que nous avons entendu » (avril 2019)

Rétroaction écrite

Trois rapports commandés sur : I'évaluation de
I'état des données probantes sur la démence;
évaluer les lacunes dans les connaissances sur personnes atteintes de démence, des chercheurs,
la santé du cerveau; et intégrer 'analyse des associations de personnes handicapées et
comparative fondée sur le sexe et le genre. des organismes de soins de santé.
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Quinze rapports, documents et sondages fournis
par des groupes de défense des intéréts des




Annexe E: Glossaire

Les définitions suivantes sont utilisées aux fins de la présente stratégie.

Aide ala vie autonome : Un établissement qui offre des mesures d'adaptation et des soins aux personnes 4gées
ou handicapees qui ont besoin de soutien pour vivre de fagon autonome, mais qui n'ont pas besoin de soins
infirmiers. Les résidents regoivent de l'aide pour les repas, la lessive et les soins personnels connexes.

Application des connaissances: Transformer les connaissances tirées de la recherche en information facile a
comprendre, en pratiques exemplaires et en outils, puis les partager largement avec les patients, les aidants
naturels, les cliniciens, les autres chercheurs etles gouvernements de maniére & pouvoir les utiliser pour
ameliorer la pratique clinique, les politiques de sante et la qualite de vie des personnes atteintes de déemence
et des aidants naturels.

Autre niveau de soins : Désignation donnée par un médecin a un patient occupant un litdans un hopital et qui
n'a plus besoin du méme niveau de ressources ou de services que celui dispense dans ce cadre de soins
particulier (par exemple, n'a plus besoin de traitement ni de soins hospitaliers), mais necessite toujours une
forme de soins, comme ceux dispensés dans un etablissement de soins de longue durée ou a domicile.

Ces personnes doivent attendre qu'une place soit disponible dans un milieu qui offre les soins appropriés.

Canadien: Un Canadien est une personne qui vitau Canada.

Collaboration multisectorielle : Une collaboration entre différents groupes, comme les gouvernements,
les organisations non gouvernementales, le secteur prive a but lucratif et le milieu universitaire.

Collectivités-amies des ainés: Dans une collectivité-amie des ainés, les politiques, les services et les structures
lies al'environnement physique et social sont congus de fagon & permettre aux personnes dgées de s’engager
et d’étre actives. En d'autres termes, la collectivité est sensible au besoin des groupes vulnérables de vivre en
seécurité et de demeurer actif dans leur collectivité. Il y a huit domaines dans lesquels les collectivités peuvent
devenir plus amies des ainés : logement, transport, espaces et batiments extérieurs, participation sociale,
respect etinclusion sociale, participation civique et emploi, communication et information, soutien
communautaire et services de santé.

Communautésinclusives al’égard des personnes atteintes de démence : Communautés qui permettent aux
personnes atteintes de démence et aux aidants naturels d'optimiser leur santé et leur bien-£étre; vivre de la fagon
la plus autonome possible; étre compris et soutenu; naviguer et acceder en toute securite a leurs collectivites
locales; et maintenir leurs réseaux sociaux.

Démence : Le mot démence est un terme générique utilisé pour décrire un ensemble de symptdémes touchant le
fonctionnement du cerveau, qui sont causes par des maladies ou des Iésions neurodegénératives ou vasculaires.
Ladémence se caractérise par un déclin des capacités cognitives telles que : la mémoire; la conscience de soi; du
lieu etdutemps, le langage; les compétences de base en mathématiques; le discernement; et la planification. La
demence peut également affecter 'lhumeur et le comportement. En tant que maladie chronique et progressive,
ladémence peut nuire considérablement a la capacité de s'adonner aux activités de la vie quotidienne, comme
manger, prendre un bain, aller aux toilettes et s’habiller. La maladie d’Alzheimer, les maladies vasculaires et d’autres




types de maladies contribuenttoutes a la démence. La démence vasculaire, la démence fronto-temporale etla
démence a corps de Lewy sont d’autres formes répandues. Dans de rares cas, la démence peut étre liee a des
maladies infectieuses, dont la maladie de Creutzfeldt-Jdakob'4.

Droits de lapersonne: Comprennent le droitalavie et alaliberte, le droit a la protection contre 'esclavage et la
torture, la liberté d'opinion et d’'expression, le travail et 'éducation, et bien plus encore. Les droits de la personne
sont des droits inhérents & tout étre humain, sans distinction de race, de sexe, de nationalité, d’origine ethnique,
delangue, de religion ou de tout autre statut social.

Equité en santé : Obtenue lorsque tout le monde a une chance égale d’atteindre son plein potentiel en matiére
de santé, sans égard a des facteurs comme la classe sociale, le genre ou I'origine ethnique.

Etablissement de soins de longue durée : En général, les établissement de soins de longue durée offrent un
logement aux personnes qui ont besoin de soins supervises sur place 24 heures sur 24, 7 jours sur 7, y compris
des services professionnels de santé, des soins personnels et des services comme les repas, la lessive et
I'entretien ménager.

Facteurs de protection: Facteurs associees a une reduction des risques de demence. Ces facteurs
comprennentun mode de vie sain, des facteurs sociaux, économiques, biologiques, comportementaux et
environnementaux.

Facteursderisque: Facteurs associé a une augmentation des risques de développer la démence; ils comprennent
le mode de vie, les influences sociales, économiques, biologiques, comportementales et environnementales

Facteurs derisque modifiables : Facteurs qui peuvent étre modifiés pour réduire le risque de développer
lademence, comme la mauvaise alimentation, I'inactivite physique et le tabagisme.

Facteurs derisque non modifiables : Facteurs qui ne peuvent étre modifiés et qui ont une incidence sur le
risque de développer la déemence, comme les facteurs hereditaires (génétiques).

Fondé sur des données probantes : Utilisation rigoureuse, claire et prudente des données probantes existantes
pour élaborer des lignes directrices, mettre en ceuvre des interventions et prendre des décisions a propos des
types de soins qu’'une personne regoit.

Fournisseur de soins : Personne qui fournit des soins et du soutien a une personne atteinte de démence dans
unréle remunéré ou non. Comprend, entre autres, les groupes suivants:

Aidant naturel : Un aidant naturel est défini comme une personne quifournit des soins et du soutien a une
personne atteinte de démence et qui n'est pas un professionnel de la santé ou un prepose aux soins
personnels remuneéré. Un aidant naturel est probablement un parent, un ami proche, un voisin ou un
bénévole. Le soutien offert par un aidant naturel peut comprendre de I'aide pour les activités de la vie
quotidienne et la planification préalable des soins.

Travailleur des services aux personnes ayant une déficience intellectuelle : Fournit du soutien aux
personnes ayant une déficience intellectuelle ou développementale. Le soutien peut étre offert a domicile,
au travail, a 'école et aux familles.




Premier répondant : Personne qui se rend immédiatement sur les lieux d’'un accident ou d'une urgence
pour fournir de I'aide et qui est souvent la premiere a fournir des soins. Les premiers intervenants
comprennentles policiers, les ambulanciers parameédicaux et/ou les pompiers.

Professionnel de la santé: Comprend notammentles médecins (y compris les médecins de famille
etles spécialistes comme les psychiatres et les gériatres), les infirmiéres praticiennes, les infirmiéres,
les travailleurs sociaux, les psychologues, les aumoniers, les pharmaciens et les physiothérapeutes
ou ergothérapeutes.

Préposé aux soins personnels (PSP) : Un aidant naturel rémunéré qui fournit a une personne les soins
personnels quotidiens dont elle a besoin en raison des effets du vieillissement, d'une blessure ou d'une
maladie. Les PSP peuvent travailler dans des maisons privées, des foyers d’aide ala vie autonome et des
foyers de soins de longue durée. Les postes de PSP offrant des soins a domicile sont souvent appelés
aides-soignants, aides de maintien a domicile, préposés aux services de soutien et préposes, et leur
travail ne fait géneralement pas I'objet d’'une réglementation.

Foyers de soins de longue durée: En général, les foyers de soins de longue durée offrent un logement aux
personnes qui ont besoin de soins superviseés sur place 24 heures sur 24, 7 jours sur 7,y compris des services
professionnels de sante, des soins personnels et des services comme les repas, la lessive et I'entretien ménager.

Guidé par des données probantes: Met 'accent sur plus de souplesse quant & la nature des données probantes
etaleur utilisation. Celaimplique gue de nombreux types différents de données probantes sont nécessaires et
utilisés pour appuyer les décisions etil s'agit d'utiliser les bons éléments de preuve qui correspondent au contexte.

Hypertension: Probléme médical a long terme dans lequel la tension artérielle dans les artéres est
continuellement élevée; aussi appelée hypertension artérielle.

Incidence : Taux d’apparition de nouveaux cas de maladie au cours d’'une période donnée (nouveaux cas).

Innovation en santé : Des politiques, des systémes, des produits et des technologies de santé nouveaux ou
ameéliorés, ainsi que des méthodes de prestation congues pour améliorer la santé et le bien-étre des gens.
Linnovation en sante repond aux besoins non satisfaits en matiére de sante en creant de nouvelles fagons de
penser et en travaillant en mettant'accent sur les besoins de la personne recevantles services. Linnovation en
santé peut étre dans le domaine de la prévention, de la promotion, de la guérison et de la réadaptation et/ou des
soins d’assistance.

Intervenants: Il peut s'agir de personnes et d’organisations qui ont un interét commun dans un programme en
raison de leur participation, ou qui peuvent &tre touchées par le programme.

Intervention: Activite ou ensemble d’activités visant a modifier un processus, un plan d’action ou une séquence
d'événements afin de changer une ou plusieurs caractéristiques, comme le rendement et/ou le résultat escompte.

Lignes directrices: Information fondée sur des données probantes ou un consensus ou recommandations
visantaappuyer un résultat de meilleure qualité. Les lignes directrices peuvent étre suivies par les fournisseurs
de soins quiinteragissent avec les personnes atteintes de déemence et peuvent englober divers aspects des
soins, notamment la prévention, le diagnostic et le traitement.




Normede soins: Fait référence a des lignes directrices non officielles ou officielles généralement acceptées dans le
milieu medical sur 'approche des soins, y compris le diagnostic et le traitement. Les normes de soins sont parfois
appelées pratiques exemplaires et peuvent varier d'un milieu a l'autre.

Partenariats public-privé (P3) : Une entente contractuelle entre les secteurs public et privé dans le cadre
delaquelle des avantages mutuels sont recherchés.

Patient: Personne qui cherche a obtenir des soins de sante au sein du systéme de sante.

Planification préalable des soins : Une démarche de réflexion sur les valeurs personnelles et de discussion
avec votre mandataire au sujet des soins que vous aimeriez recevoir si vous deviez devenirincapable de
prendre des décisions pour vous-méme.

Pratique clinique : Tout travail accompli par un professionnel de la santé, comme un médecin ou une infirmiére,
qui atraitau soin d’'un patient.

Prévalence: Proportion de la population atteinte d'une maladie au cours d'une période donnée ou & un moment
précis (cas existants). Cela peutindiquer a quel point la maladie est répandue.

Prévention: Mesures prises pour promouvoir et préserver la santé et réduire les risques de démence.
Les activités de prévention peuvent comprendre les suivantes :

Prévention primaire : Protection de la santé par des efforts personnels et communautaires. Aux fins de la
présente stratégie, la prévention primaire consiste a informer les personnes des mesures a prendre pour
prévenir 'apparition de la démence (p. ex., alimentation saine et exercice).

Prévention secondaire : Comprend des activités ciblées qui ménent & la détection précoce (diagnostic) et
au traitementrapide de la démence.

Qualité de lavie : La capacité des personnes de faire les choses auxquelles elles accordent de la valeur, comme
le maintien de leur santé physique, de leur bien-é&tre mental, de leur indépendance, de leurs relations sociales et
de leurs croyances personnelles.

Recherche fondamentale ou biomédicale : Recherche quivise & comprendre, & I'échelle cellulaire, les
changements qui se produisent dans le corps et la raison pour laguelle ils surviennent.

Services de soins adomicile : Aide comme des soins infirmiers et des soins personnels aux personnes qui ont
des problemes de santé physique pour les aider a vivre de fagon autonome dans la collectivité. Ces services
permettent souvent d'éviter ou de retarder le recours aux soins dans des etablissements comme les hopitaux ou
les établissements de soins de longue durée. Les clients des soins a domicile bénéficient souvent de services
communautaires comme les repas livrés a domicile et de soins non officiels dispensés par la famille et les amis.

Soins: Les soins sont prodigués dans une variété de contextes : a domicile et/ou dans la collectivité; et dans
des contextes de soins primaires, de soins actifs et de soins de longue duree.

Soins centrés sur la personne: Une stratégie en matiére de planification et de prestation des soins de santé
fondeée surles partenariats mutuellement avantageux entre les fournisseurs de soins et les personnes recevant
les soins. Les soins centrés sur la personne respectent les préférences, les besoins et les valeurs du récipiendaire
de soins, ety sontadaptés.




Soins communautaires: Combinaison de services de santé et de services sociaux offerts a une personne ou
aune famille dans son lieu de résidence et/ou dans la collectivite afin de minimiser les effets de la maladie et
del'incapacité.

Soins culturellement adaptés : Signifie que la culture, les expériences personnelles et les normes d'un patient
sont prises en compte.

Soins culturellement sécurisants : Implique de préter attention aux causes des iniquités en matiére de santé et
de soins de santé en adoptant une pratique personnelle d’autoréflexion critique réguliére et en prétant attention
alafagon dontles contextes sociaux et historiques fagonnent les systemes de sante et de soins de sante, le
pouvoir et les privileges, surtout en ce qui concerne les personnes autochtones.

Soins palliatifs : « Un type de soins pouvant étre offerts tout au long du continuum de toute maladie limitant
l'espérance de vie, y compris la période de deuil de la famille, des amis et des aidants naturels. lls comprennent des
services, tels que la gestion de la douleur et des symptdmes répondant aux préoccupations psychologiques et
spirituelles, ils soutiennent la famille et les aidants naturels et ils ameliorent la qualite de vie. lls sont prodigués par
des fournisseurs de soins de santé primaires, des specialistes des maladies et des spécialistes en soins palliatifs 1. »

Soins primaires: Les soins de santé de base ou généraux fournis a 'endroit ou le patient demande I'aide du
systeme de soins médicaux pour la premiére fois, généralement prodigués par un médecin. C'est la base de
l'aiguillage vers les soins secondaires et tertiaires.

Soutiens: Lestypes de soutien pour les personnes atteintes de démence et les aidants naturels qui peuvent
comprendre, sans s'y limiter, de I'aide pour les activités de la vie quotidienne, de l'aide financiere, de I'information
etde laformation et les appareils fonctionnels

Stigmate : Stéréotype négatif souvent influence parles attitudes du public, les idées fausses et la peur. Le langage
etles comportements stigmatisants lieés a la démence peuvent comprendre : faire des suppositions sur les
capacites d'une personne; I'agisme ou I'insinuation que la demence fait partie integrante du vieillissement et
faire des blagues sur la démence.

Surveillance: Le contrdle et la collecte continus de données afin de mieux comprendre la déemence et d’autres
domaines de la santé publique.

Technologie d’assistance : Terme générique utilisé pour décrire tout dispositif ou systeme qui permet a une
personne d’'accomplir des taches qu’elle ne pourrait autrement accomplir seule. Les technologies d’assistance
peuvent accroitre la facilité et la securite avec lesquelles les taches quotidiennes sont exécutées.

Thérapie : Toute intervention qui vise la réadaptation, favorise une intégration sociale positive et améliore la
qualite de vie.

Troubles cognitifs : Problemes associes a lamemoire, au langage, a la pensee ou au jugement.




Notes de lafin

Le Québec n’a pas participé au Comite fédéral-provincial-territorial de coordination sur la démence puisqu’il ne participe
pas a une stratégie nationale dans un domaine qui releve de sa compétence exclusive. Toutefois, il a partage avec le
gouvernement féderal de I'information et des pratiques exemplaires qui sont présentées dans ce document.

Tout au long du présent document, le terme « aidants naturels » sera utilisé pour désigner ce groupe.
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