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Lhonorable Patty Hajdu ,
MINISTRE DE LA SANTE

MESSAGE
de la ministre

Je suis heureuse de vous présenter le

deuxieme rapport annuel au Parlement sur la
stratégie nationale du Canada sur la démence,
intituleé Une stratégie sur la démence pour le
Canada : Ensemble, nous y aspirons. La stratégie
a été élaborée pour inspirer 'ensemble de la
population canadienne et repose sur nos efforts
collectifs pour faire avancer ses trois objectifs
nationaux. Nous savons que la démence a une
incidence sur la vie de nombreux Canadiens.

Les trois quarts des répondants a I'enquéte de
référence de 2020 réalisée par 'Agence de la
santé publique du Canada affirment connaitre une
personne atteinte de démence, tandis qu’environ
un tiers des répondants ont fourni des soins ou de
'aide au cours des cing derniéres anneées a une
personne atteinte de démence, souvent un membre
de la famille ou un ami proche.

Ces derniers mois, le défi sans précedent que
représente la COVID-19 a bouleverse la vie de
'ensemble des Canadiens, suscitant de I'inquiétude
et du chagrin chez de nombreuses familles au pays.
Pour les personnes atteintes de déemence et les
aidants naturels, nous savons que cette situation
est particulierement difficile. Le gouvernement du
Canada tente d’apporter une aide aux familles, aux
personnes agees et au systeme de soins de santé
du Canada en adaptant ses efforts a mesure que
nous en apprenons davantage sur la COVID-19 et
sur la meilleure fagcon de soutenir les Canadiens.
Par exemple, mentionnons le financement de

350 millions de dollars annoncé en avril 2020,

qui reconnait l'incidence disproportionnée de la
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COVID-19 sur les membres les plus vulnérables

de la population. Le Fonds d’urgence pour l'appui
communautaire distribué par les organismes a

but non lucratif et les organismes de bienfaisance
canadiens a notamment pour but d’'aider a livrer

a domicile des produits alimentaires et des
meédicaments, & fournir des services de transport et
a aider les Canadiens a obtenir des prestations du
gouvernement. A 'avenir, le gouvernement continuera
d’évaluer comment les initiatives fédérales, y compris
celles axées sur la démence, peuvent aider au
mieux les Canadiens a gérer les risques associés
a la COVID-19 et a se rétablir des consequences
gu’elle aura eues.

En 2019, le gouvernement du Canada a annonce
plus de 81 millions de dollars sur cing ans pour
financer des activités de sensibilisation et de
surveillance dans le domaine de la démence,
recommandations concernant le diagnostic et le
traitement, et des travaux de recherche. Ce montant
s’ajoute au montant de plus de 200 millions de
dollars déja investi au cours des cing derniéres
années pour faire avancer la recherche sur la
démence et soutenir les projets communautaires.
Le gouvernement continuera egalement de soutenir
la collaboration, y compris I'échange d’information
et de pratiques exemplaires, qui est essentielle a
notre progression vers la réalisation de notre vision
commune, soit 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 ou la démence est prévenue, bien
comprise et traitée efficacement.

A I'Agence de la santé publique du Canada, les
efforts déployés au cours de la premiére année de
la stratégie nationale sur la démence visaient a
jeter des bases solides pour sa mise en ceuvre.

Ce travail en cours comprend linvestissement dans
de nouvelles initiatives de sensibilisation, directives
et collectes de données sur la démence. Par
exemple, plus tard cette année, nous prévoyons
lancer plusieurs projets de sensibilisation en
collaboration avec des partenaires. En outre,

dans le but d'orienter les investissements futurs,

un sondage d'opinion publique a été réalisé au
début de 2020 en vue de mieux comprendre

les opinions et le niveau de connaissance des
Canadiens sur la démence, en mettant I'accent sur
la prévention et la réduction de la stigmatisation.
Nous avons également investi dans des initiatives
communautaires de lutte contre la démence.

Ce rapport annuel donne des exemples du travail
accompli chague jour par une multitude de
personnes dévouees et d'organismes a I'échelle du
Canada qui soutiennent les trois objectifs nationaux
de la stratégie : améliorer la qualité de vie des
personnes atteintes de démence et de leurs aidants
naturels, faire progresser les thérapies et trouver un
remede, et soutenir 'objectif ultime de la prévention
de la démence. Je remercie tous ceux qui, partout
au pays, font progresser les travaux importants

sur la démence, notamment les gouvernements
provinciaux et territoriaux, les organismes de
défense des droits, les fournisseurs de soins, les
organismes communautaires, les universitaires et
les chercheurs. Ces efforts collectifs nous mettent
sur la bonne voie pour ce qui est de I'atteinte des
objectifs nationaux de la stratégie, tout en continuant
a cibler les lacunes et a établir les priorités pour
les travaux futurs. Au fil du temps, a mesure que

la stratégie continuera de guider ces efforts, sa
contribution s’accroitra.
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Vision Principes
Un Canada ou toutes les personnes atteintes de démence et les aidants « Qualité de vie
naturels sont valorisés et soutenus, ol la qualité de vie est optimisée et « Diversité

ou la démence est prévenue, bien comprise et traitée efficacement.

Objectifs
nationaux

Prévenir la
démence

Faire
~a progresser
® les thérapies
et trouver
un remede

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

Piliers

Droits de la personne
» Fondée sur des données probantes
Axée sur les résultats

Domaines
d’intérét

H N =

S R

Faire progresser la recherche pour déterminer et évaluer les facteurs de risque et de protection modifiables
Etablir une base de données probantes pour orienter et promouvoir la mise en oeuvre d’interventions efficaces
Elargir la sensibilisation aux facteurs de risque et de protection modifiables et aux interventions efficaces

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

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

Elaborer des approches novatrices et efficaces pour les thérapies

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

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

. Eliminer la stigmatisation et promouvoir des mesures qui créent des collectivités sires, inclusives et

bienveillantes & I'égard des personnes atteintes de démence

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

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

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

Collaboration e Recherche et innovation e Surveillance et données e Ressources d'information e Main-d'oeuvre qualifiee

De plus amples renseignements sur la démence, y compris une version compléete de cette stratégie, sont disponibles ici :
www.canada.ca/fr/sante-publique/services/maladies/demence.html
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Introduction
Rapport sur la demence au Canada

La premiere stratégie nationale sur la démence pour le Canada a été lancée en juin 2019. Elle s'intitule

Une stratégie sur la démence pour le Canada : Ensemble, nous y aspirons, et elle définit des
aspirations ambitieuses pour I'avenir de la démence au Canada'. Son large champ d’application reflete et
englobe les nombreuses priorités entendues lors des consultations. Le degré de son incidence dépend

de nos efforts collectifs, d'ou I'importance d’exhorter toute la population canadienne et les organismes a
contribuer a ses trois objectifs nationaux axeés sur la prévention de la démence, la progression des thérapies
et la recherche d’'un remede, et I'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de demence et de
leurs aidants naturels. Elle reconnait cing piliers essentiels et transversaux qui soutiennent tous les travaux sur
la démence et définit des principes pour guider nos efforts collectifs.

La stratégie met fortement I'accent sur la poursuite de nos efforts nationaux pour comprendre comment nous
pouvons prévenir au mieux la démence, notamment en prenant des mesures pour reduire les risques, tout en
plagant au centre de cette stratégie des traitements efficaces et une meilleure qualité de vie pour les personnes
atteintes de démence. Elle attire I'attention sur I'importance de soutenir et de protéger la santé et la qualité de
vie de la famille et des amis, qui sont souvent les principaux responsables des soins prodigues aux personnes
atteintes de démence. Ces aidants naturels éprouvent trop souvent de la détresse et mettent en péril leur
propre bien-étre en raison de leur engagement a assurer la qualité de vie de leurs proches?. Elle souligne
egalement I'importance de comprendre les besoins des populations et des personnes a haut risque et/ou
confrontées a des obstacles aux soins, et de veiller a ce que nos efforts soient adaptés de maniere a les
soutenir de la meilleure fagon qui soit.

Les principes inclus dans la stratégie encouragent les Canadiens a travailler ensemble pour faire progresser
la lutte contre la démence tout en apprenant et en tirant parti des efforts collectifs. lls nous rappellent que les
droits de la personne sont au cceur de la strategie et que les mesures de soutien a la stratégie doivent refléter
la diversité au Canada, étre fondées sur des données probantes et étre congues de maniére a appuyer et a
mesurer les résultats escomptés.

Ce rapport annuel de 2020 au Parlement sur la stratégie nationale sur la démence est le premier rapport qui
présente un survol de certains des efforts en cours a I'échelle du Canadas. Il présente quelques faits saillants
sur le nombre d’organismes difféerents, y compris le gouvernement fédéral, qui soutiennent les objectifs
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nationaux de la stratégie. De plus, il reflete la diversité de ces efforts®. LAgence de la santé publique du
Canada (ASPC) continue de recueillir des renseignements sur les activités liees a la demence a I'échelle du
pays, car pour effectuer une mise en ceuvre efficace, il faut bien comprendre les efforts collectifs du Canada
en matiere de démence. La collecte de renseignements permettra de mieux comprendre l'incidence des
efforts deployes au fil du temps qui s'inscrivent dans les objectifs nationaux de la strategie et de cibler les

domaines dans lesquels des efforts plus importants sont nécessaires.

Le rapport présente des donnees afin de fournir un
survol de certains aspects de I'etat de la démence
au Canada. Le suivi des données au fil du temps
nous aidera a évaluer la maniere dont notre pays
progresse dans l'atteinte des objectifs nationaux et
se rapproche des aspirations énoncées dans la
stratégie nationale sur la démence. Afin d’améliorer
les données disponibles sur la démence au
Canada, 'ASPC a commandé un sondage d'opinion
publique national auprés d’environ 4 200 Canadiens
au début de 2020°% Ce sondage a permis de
mesurer la sensibilisation générale ainsi que les
connaissances sur la réeduction des risques, les
attitudes concernant la recherche et 'échange de
renseignements sur le diagnostic de la démence,
les opinions sur les capacités des personnes
atteintes de démence et les expériences en
matiére de prestation de soins. Il donne également
un apercu des différences au chapitre des
connaissances et des attitudes entre les régions

et au sein des différents groupes démographiques.
Ce sondage a reveéle que 83 % des répondants

Qu’est-ce que la démence?

La démence est un terme utilisé pour décrire les
symptémes touchant les fonctions cérébrales. Elle
peut étre caractérisée par un déclin des capacités
cognitives telles que la memoire, la planification,
le jugement, les compétences de base en
mathématiques et la conscience de la personne,
du lieu et du temps. La démence peut egalement
toucher le langage, I'humeur et le comportement,
ainsi que la capacité & maintenir les activités de
la vie quotidienne (PDF).

La démence peut étre causee par une maladie
neurodégenérative (touchant les cellules
nerveuses du cerveau), une maladie vasculaire
(touchant les vaisseaux sanguins comme les
artéres et les veines) et une Iésion. Les types de
demence comprennent la démence vasculaire, la
demence a corps de Lewy, la déemence fronto-
temporale, la démence associee a la maladie
d’Alzheimer et la démence mixte. Dans de rares
cas, la démence peut étre liee a des maladies

infectieuses, dont la maladie de Creutzfeldt-Jakob,
ou causée par des blessures'.

estiment que la démence a une incidence modéree

a importante au Canada de nos jours. Environ la

moitié des répondants s'inquiétent d’étre un jour
eux-mémes atteints de démence (49 %), et prés :
des deux tiers craignent qu'un de leurs proches

n'en soit atteint (64 %).

Cette définition de la démence est fondée sur une
combinaison de sources couramment utilisées.

Bien gu'il existe plusieurs sources de données sur la demence au Canada, des lacunes subsistent dans
certains domaines, ce qui fait qu'il est prioritaire d’améliorer les données. Au fur et & mesure que la stratégie sur
la démence sera mise en ceuvre, 'ASPC continuera de travailler de concert avec les principaux intervenants et
partenaires afin de tirer parti des donnees et d’en eélaborer de nouvelles qui permettront de mieux comprendre
qui est le plus touche et le plus a risque d'étre atteint de démence. Par exemple, afin de définir les priorités
futures de la recherche sur la démence au Canada, il est important de disposer de données plus completes
sur 'ampleur des efforts actuels en matiére de recherche sur la démence et sur la maniere dont la recherche
est mise en pratique. Laccroissement de la capacité a évaluer la qualité de vie des personnes atteintes de
déemence au Canada ainsi que des aidants naturels est egalement une priorité, et devra probablement étre
appuye par des données provenant de diverses sources. La qualité de vie comprend l'accés a une variete de
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traitements, la réduction de la stigmatisation et la prise de mesures pour que les communautés soient plus
accueillantes et inclusives & I'égard des personnes atteintes de démence. A I'avenir, les priorités en ce qui
concerne les lacunes au chapitre des données consisteront également a cibler et a utiliser des moyens
d’améliorer ce que nous savons sur les populations a haut risque d'étre atteintes d'une démence et celles
qui sont confrontées a des obstacles aux soins.

LASPC collabore avec les provinces, les territoires et d’autres intervenants en vue d’explorer de nouvelles
approches pour la collecte de données sur des sujets ayant la démence non diagnostiquée, des comorbidités
de la déemence et la démence dans les établissements de soins de longue durée. Les partenaires de 'ASPC
mettront ces projets en ceuvre au cours des quatre prochaines années en utilisant les ensembles de données
provinciaux existants ou en effectuant de nouvelles collectes de données. De nouveaux investissements dans
la surveillance des cas de démence aideront egalement tous les intervenants a mieux comprendre I'étendue
de la démence au Canada et éclaireront les travaux liés aux politiques, aux programmes et aux services.

La démence en chiffres

En 2016-2017,
plus de 432 000 Canadiens

ages de 65 ans et plus (soit 6,9 %) vivaient avec un diagnostic
de démence'.

Deux tiers des personnes atteintes

de démence sont des femmes?.

Le risque de recevoir un diagnostic

de démence double a tous les cing ans entre 65 et 84 ans?.

Les colts annuels associés aux soins de santé

pour les Canadiens atteints de démence s'élevaient a 8,3 milliards
de dollars en 2011. En 2016, on prévoyait que ce colt doublerait
pour atteindre 16,6 milliards de dollars en 20318,

T Source : Infobase de la santé publique. Systéeme canadien de surveillance des
maladies chroniques (SCSMC). Gouvernement du Canada. 2019. Accessible a I'adresse :
https://sante-infobase.canada.ca/scsmc/outil-de-donnees

2 Source : Agence de la santé publique du Canada. Démence au Canada. Gouvernement du
Canada. 2019. Accessible & I'adresse : https://www.canada.ca/fr/sante-publique/services/
publications/maladies-et-affections/demence.html

3 Source : Société Alzheimer du Canada. Prévalence et coUts financiers des maladies cognitives
au Canada. Société Alzheimer du Canada. 2016. Accessible a I'adresse : https://alzheimer.
ca/sites/default/files/files/national/statistics/prevalenceandcostsofdementia_fr.pdf
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Les répercussions de la COVID-19 sur les personnes
atteintes de démence et les aidants naturels

La COVID-19 a occasionne de nouvelles difficultes pour les personnes atteintes de demence

et les aidants naturels. Il faut adapter les interventions dans ce contexte pour répondre a leurs
besoins. Parmi les premieres difficultés recensées pour les personnes atteintes de démence et les
aidants naturels, mentionnons ce qui suit :

» |éloignement physique peut toucher de maniere disproportionnée les personnes atteintes de
démence, car elles dépendent principalement des soins en personne, sont extrémement sensibles
aux perturbations de leur routine quotidienne et peuvent avoir une tres faible maitrise de la
technologie, ce qui les empéche de rester en contact avec leurs parents et amis.

» Certaines personnes atteintes de demence peuvent avoir des difficultés a se souvenir des
mesures de prévention telles que le lavage des mains régulier et rigoureux ou a comprendre
les renseignements et les directives de santé publique, ce qui pourrait les exposer a un risque
d’infection plus éleve.

« Comme le debut de la pandemie de COVID-19 est recent, il n'a pas encore eté possible d'évaluer
Ses répercussions sur les personnes atteintes de démence. Cependant, 90 % des personnes
atteintes de cette maladie ont au moins une autre maladie chronique, et pres de 20 % ont
cing problémes de santé ou plus, ce qui peut accroltre leur risque de symptdémes graves et de
deces'.

« La COVID-19 exerce une pression supplémentaire considérable sur les aidants naturels (famille et
amis), qui se sentent peut-é&tre déja au bout du rouleau et stressés. Les principales difficultés
éprouvees par les aidants naturels sont les suivantes :

= Manque de soins de répit et fermeture des programmes de jour

= Preoccupations concernant les proches vivant dans des établissements de soins de
longue durée

= Restrictions quant a la possibilit¢ de voir leurs proches qui vivent dans des établissements
= Retour temporaire de leurs proches chez eux pour réduire le risque de transmission

= Conciliation de la présence des enfants et du travail & domicile alors que les responsabilités
qui pésent sur eux a titre des aidants naturels se poursuivent ou augmentent

' Source : Griffith L, Gruneir A, Fisher K, et al. Patterns of health service use in community living older adults with dementia
and comorbid conditions : a population-based retrospective cohort study in Ontario, Canada. BMC Geriatrics. 2016; 16(177) 1-10.
Accessible & l'adresse : https://bmcgeriatr.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12877-016-0351-x
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Faits saillants annuels

Faits salllants de la recherche sur la
demence au Canada

Les chercheurs canadiens ont été a l'avant-garde des efforts visant a trouver des moyens efficaces de prévenir
et de traiter la démence, et d’accroftre la qualité de vie des personnes atteintes de démence et des aidants
naturels. Par I'intermédiaire des Instituts de recherche en santé du Canada (IRSC), le gouvernement fedéral

a investi plus de 200 millions de dollars au cours des cing dernieres annees (de 2014-2015 & 2018-2019)
pour soutenir la recherche sur la démence au Canada, dont une partie est décrite ci-dessous. Les IRSC
collaborent avec des partenaires a I'echelle du pays qui contribuent a placer le Canada a I'avant-garde de

la recherche sur la démence. Nombre de ces partenaires soutiennent également des projets de recherche

en dehors de ceux qui sont présentes ici.

En juin 2019, le Consortium canadien sur la neurodégénerescence associé au vieillissement (CCNV) est entré
dans la phase Il de ses travaux avec le renouvellement d’un investissement sur cing ans. Une initiative
stratégique majeure des IRSC depuis 2014, ce réseau de recherche pancanadien rassemble plus de

300 chercheurs et cliniciens pour faire avancer un ambitieux programme de recherche qui cadre avec les
objectifs de la stratégie nationale sur la démence pour ce qui est de la prévention, du traitement et de la
qualité de vie. Par ses activités de recherche, le CCNV s'est engagée a faire participer de maniere significative
les personnes atteintes de démence, a soutenir la recherche sur les soins aux personnes autochtones
atteintes de demence et a mener des travaux dans des domaines prioritaires tels que les femmes et la
démence. Les chercheurs du CCNV continuent de travailler sur des idées de recherche pour chaque objectif
de la stratégie nationale sur la démence, comme celles qui sont mises en évidence ci-dessous.

PREVENIR LA DEMENCE

CanThumbsUp est une plateforme nationale créée durant la phase Il de la CCNV et permettra
d’étudier de nouvelles approches en matiere de prévention de la démence. On connait actuellement au moins
20 interventions de prévention et/ou combinaisons d’interventions telles que I'alimentation, I'exercice physique
et I'entrainement cérébral qui ont le potentiel de ralentir le déclin cognitif et de prévenir certaines formes de
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demence. Cette nouvelle plateforme permettra aux chercheurs de tester I'efficacité de la combinaison de
mesures precises, censees reduire le risque de demence, sur des personnes qui sont plus susceptibles
d’étre atteintes d’'une démence en vieillissant.

FAIRE PROGRESSER LES THERAPIES ET TROUVER UN REMEDE

Les scientifigues du Canada continuent d'étudier des remédes potentiels pour la démence.
Peter St. George-Hyslop de I'Universite de Toronto, par exemple, entreprend des recherches en vue de
mieux comprendre les causes profondes de la démence et de déterminer les facteurs précis qui pourraient
étre utilisés pour cibler les traitements de la démence au niveau moléculaire. En outre, Sandra Black et son
équipe de l'Institut de recherche Sunnybrook étudient de nouvelles voies de traitement pour la démence,
comme le repositionnement des meédicaments abaissant la pression sanguine pour retarder la déemence, le
réle des problemes de sommeil dans I'élimination des déchets cérébraux tels que I'amyloide, et I'utilisation
potentielle d’ultrasons focalisés pour administrer de nouvelles pharmacothérapies au cerveau.

Une équipe spécialisée du CCNV, dirigée par Jennifer Walker de I'Université Laurentienne, continue de faire
avancer la recherche sur les questions liees aux soins de la démence chez les populations autochtones. Des
membres de lI'equipe a I'echelle du Canada travaillent avec les communautés pour ameliorer les moyens de
détecter et de diagnostiquer la démence, pour comprendre le lien entre les traumatismes, la culture et la
demence, et pour élaborer des approches adaptées a la culture et aux traumatismes afin de prendre en
charge la démence. En 2019, une équipe de chercheurs dirigée par Kristen Jacklin a lancé I'Evaluation
cognitive autochtone canadienne, un outil culturellement adapte et sdr pour les personnes agees
autochtones. Cet outil devrait permettre d’améliorer le diagnostic et les soins aux populations autochtones
vieillissantes. LUEvaluation cognitive autochtone canadienne a été validée auprés des Anishinaabe de I'lle
Manitoulin, en Ontario, et sera adaptée a d’autres communautés du Canada, notamment le Conseil tribal File
Hills Qu'Appelle, en Saskatchewan, et la communauté autochtone urbaine diversifiee de Calgary.

Des chercheurs canadiens font également partie d’'un projet international de trois ans (2018-2021) du
Programme conjoint de recherche sur les maladies neurodégénératives avec I'Australie, les Pays-Bas, le
Royaume-Uni et la Pologne, afin de mettre au point un nouvel ensemble de recommandations et des trousses
d’outils adaptables a I'echelle internationale pour les personnes atteintes de démence, les partenaires de
soins et les praticiens de la santé sur la maniere d'améliorer le processus de diagnostic et les soins & la suite
du diagnostic.

AMELIORER LA QUALITE DE VIE DES PERSONNES
ATTEINTES DE DEMENCE ET DES AIDANTS NATURELS

Des recherches sont en cours a I'Université de la Colombie-Britannique pour apprendre comment les
communautés peuvent réduire la stigmatisation et promouvoir l'inclusion sociale des personnes atteintes de
démence, avec le soutien des IRSC. Une équipe de chercheurs universitaires, de personnes atteintes de
démence et de partenaires communautaires travaillent ensemble afin d’établir des lignes directrices
pratiques visant a orienter les communautés dans le but de réduire la stigmatisation et de promouvoir
l'inclusion sociale des personnes atteintes de démence.
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Relier la stratégie nationale sur la démence aux efforts
de recherche sur la démence

La recherche sur la démence au Canada et dans le monde continue d'orienter les activités entreprises
pour soutenir la mise en ceuvre de la stratégie nationale sur la demence. Ces efforts comprennent la
communication des resultats de la recherche a la population generale et aux populations vulnerables,
notamment par l'application des connaissances. La mise a jour et I'exactitude des renseignements
constituent une priorité, ce qui comprend également le site Web du gouvernement du Canada sur
la démence consacré & la démence et la présentation des données dans un langage accessible &
I'ensemble de la population.

LASPC exige egalement que les initiatives des partenaires que nous finangons mettent en évidence la
base de données probantes sur laguelle s'appuie la conception de leur projet. Par exemple, les entités
qui présentent une demande de financement dans le cadre du Fonds stratégique pour la démence :
Initiatives de sensibilisation doivent fournir des données probantes étayant les raisons pour lesquelles le
plan propose et les principales activites devraient permettre et engendre un changement de comportement et
d’attitude face a la démence, et/ou encourager ou promouvoir les collectivités inclusives a I'égard des
personnes atteintes de démence. Par exemple, il faut un résumeé des donnees probantes scientifiques,
comportementales et/ou sociales qui se rapportent a linitiative ainsi qu'une description de la fagon dont
linitiative compléte d’autres approches ou en differe, afin d’enrichir nos connaissances.

Les ministéres et organismes fédéraux, y compris 'ASPC et les IRSC, travaillent en étroite collaboration
pour s'assurer que les décideurs politiques sont informes des activites de recherche financées par le
gouvernement fédéral. Les membres du Comité consultatif ministériel sur la démence, qui sont
des chercheurs ou qui ont un lien étroit avec la recherche sur la démence, échangent également des
renseignements avec I'’ASPC sur les avancées de la recherche.

En outre, les IRSC favorisent le libre acces aux resultats des recherches gu'ils financent pour les
Canadiens et les décideurs a I'échelle du pays. Par exemple, les chercheurs finances par les IRSC

sont tenus de veiller a ce que leurs publications soient disponibles en libre accés dans les douze mois
suivant leur publication. Ce libre acceés fait en sorte que les résultats de la recherche produisent un effet
plus grand, ce qui facilite I'accés des décideurs aux donnees probantes dont ils ont besoin.
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Travailler ensemble
pour atteindre les trois objectifs nationaux

Au Canada, des travaux lies a la demence sont réalisés dans divers secteurs, englobant tous les ordres du
gouvernement, le systéme de santé, les organisations non gouvernementales, les chercheurs et les universitaires,
en plus d'impliguer d'innombrables personnes. Bien que certaines initiatives cadrant avec la stratégie nationale
sur la déemence se concentrent expressement sur la démence, de nombreux autres programmes et initiatives
sont décrits avec précision comme étant lies a la démence, comme ils relevent des défis tels que la promotion
de modes de vie sains pouvant réduire le risque d’étre atteint de démence, I'investissement dans une
infrastructure educative qui soutient la prochaine génération de chercheurs sur la démence et I'offre d’'un
large acces a des soins de santé et a domicile de qualité. Le présent rapport met principalement en lumiére
les initiatives qui se rapportent a la démence; toutefois, le gouvernement du Canada reconnalt également le
role fondamental des nombreuses autres activites et investissements qui ont lieu partout au pays et qui sont
essentiels pour soutenir les objectifs de la stratégie. Plusieurs de ces efforts connexes plus vastes sont
mentionnés dans la stratégie nationale sur la démence.

Grace a I'élaboration de la premiére stratégie nationale sur la démence pour le Canada et a son engagement
envers sa mise en ceuvre, le gouvernement fédeéral se trouve en téte du peloton pour ce qui est des efforts
axes sur l'investissement dans la recherche, la sensibilisation, I'hnabilitation des partenaires a mettre en ceuvre
des initiatives communautaires, 'amélioration de I'accés aux directives sur la démence et de leur utilisation
(telles que les lignes directrices et les pratiques exemplaires) ainsi que la collecte et la communication des
données de surveillance. Les récents investissements fédéraux permettront de sensibiliser davantage les
gens a la démence au cours des années a venir, notamment en entrant en contact avec plus de canadiens
pour leur faire part de ce que I'on sait sur la réduction des risques, pour souligner I'importance de la lutte
contre la stigmatisation et pour leur fournir des renseignements sur les moyens de rendre nos communautes
plus inclusives pour les personnes atteintes de déemence. Ces investissements permettront également
d'accroitre I'acces a des directives fondeées sur des donnees probantes concernant la demence afin de garantir
une plus grande diffusion de I'information. Les investissements féderaux dans les projets communautaires
permettront de mettre au point et de fournir des outils et des ressources fondés sur des données probantes
qui favorisent le bien-étre des personnes atteintes de demence et des aidants naturels (famille et amis) vivant
dans la communaute.
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Principaux investissements fédéraux en matiére de
santé publique

’ASPC soutient la mise en ceuvre des elements clés de la Stratégie sur la déemence pour le Canada :
Ensemble, nous y aspirons.

Investissement en matiere de démence dans les communautes (IDC)

Cette initiative finance des projets communautaires qui visent a optimiser le bien-étre des personnes
atteintes de démence et des aidants naturels (famille et amis) et/ou & accroitre la connaissance de la
demence et de ses facteurs de risque en élaborant, mettant a I'essai, diffusant et développant des
initiatives, des connaissances et des outils pour soutenir ces groupes. Le deuxieme appel de
propositions devrait étre lancé a 'automne 2020.

Linitiative Investissement en matiere de démence dans les communautés financera également un centre
de connaissances pour établir une communauté de pratique en vue de permettre aux projets de l'initiative
de renforcer leurs capacités, de tirer des legons des autres projets réalisés et de collaborer, lorsque cela
est possible. Le centre de connaissances sera egalement charge d’elaborer et de communiquer les
legons et les pratiques exemplaires de l'initiative afin d'aider a informer les decideurs des politiques et
des programmes sur la démence a I'échelle du Canada.

Fonds strategique pour la demence

Cette initiative soutient une série d’activites axeées sur la sensibilisation et la présentation de renseignements
fiables et fondés sur des données probantes, y compris 'accés et le recours a des guides sur la démence.
Les initiatives comprennent une campagne nationale d’éducation du public, des initiatives de sensibilisation
ciblées menees par des partenaires et des travaux visant a ameliorer les guides relatives a la démence.
Les premiers projets d'initiatives de sensibilisation ciblees mis en ceuvre par les partenaires devraient
commencer a l'automne 2020. Les efforts de sensibilisation concernant la démence se concentreront

sur la maniére de prévenir la démence, de reduire la stigmatisation et d'encourager les collectivités a se
montrer plus sensibles aux besoins des personnes atteintes de démence.

Programme ameliore de surveillance de la demence

Grace a une collaboration avec les provinces, les territoires et d'autres intervenants, de nouvelles
approches sont étudiees et congues pour recuelllir des données sur des sujets tels que la demence non
diagnostiquee, d’autres maladies et affections chroniques vecues en méme temps que la démence, et la
demence dans les etablissements de soins de longue durée. Ces efforts permettront de mieux comprendre
l'incidence de la démence sur les Canadiens, en soutenant le pilier de la surveillance et des données de
la stratégie nationale sur la démence.

Programme Modes de vie sains et prevention des maladies chroniques —
Partenariats plurisectoriels

Le programme Partenariats plurisectoriels vise a promouvoir un mode de vie sain et a prevenir les
maladies chroniques, en s’attaguant aux facteurs de risque communs qui sont a la base des principales
maladies chroniques, notamment le diabéte, les maladies cardiovasculaires et le cancer. Plusieurs d’entre
eux sont également des facteurs de risque de développer la démence, notamment l'inactivité physique et/ou
le comportement sédentaire, une alimentation malsaine, le tabagisme et la consommation nocive d’alcool.
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Certaines des initiatives au Canada qui soutiennent la stratégie nationale sur la démence sont clairement
alignées sur un seul des trois objectifs nationaux; cependant, bon nombre d’entre elles appuient plus d’un
objectif, certaines appuyant les trois. Cette section du rapport présente un survol de quelques-unes des
activités en cours au Canada, qui contribuent a la réalisation des objectifs de la stratégie nationale sur

la démence.

Mobiliser les personnes
atteintes de déemence et
les aidants naturels

Il est important pour I'expérience vecue des
personnes atteintes de démence et des aidants
naturels de guider la conception et la mise en
ceuvre des initiatives liees a la démence.

Par exemple, le Fonds stratégique pour la
démence et I'Investissement en matiére
de démence dans les communautés,
deux programmes diriges par I’Agence de
la santé publique du Canada, exigent que les
candidats démontrent dans leurs propositions
de projets de sensibilisation et de projets
communautaires comment les personnes
atteintes de déemence et/ou les aidants naturels
participeront a I'élaboration et a la mise en
ceuvre des initiatives.
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Objectif national
Prevenir la demence

Afin d’appuyer I'objectif de la strategie nationale sur la demence qui consiste a prevenir la démence au
Canada, les domaines d'intérét prioritaires dans le cadre de cet objectif national mettent 'accent sur la
nécessité de mieux comprendre quelles sont les mesures (ou interventions) les plus efficaces pour réduire
le risque et accroitre la sensibilisation des Canadiens aux mesures qu'ils peuvent prendre pour réduire leur
risque et éliminer les obstacles. Par le biais de ces mesures, le Canada cherche a comprendre parfaitement
les facteurs associés au risque de demence et & faire en sorte que les Canadiens connaissent les mesures
permettant de réduire leur risque et soient appuyes dans la prise de ces mesures en leur donnant acces a
des milieux bétis et sociaux favorisant une vie saine.

Parmi les initiatives qui nous rapprochent de nos aspirations, notons celles qui ont pour but de prévenir

la démence dans son ensemble ainsi que celles qui peuvent ralentir 'apparition des symptdémes. Elles
comprennent la recherche fondamentale qui permet de mieux comprendre les facteurs de risque, les efforts
visant a aider les personnes travaillant dans le secteur des soins de santé a en apprendre davantage sur la
prévention de la démence, et les programmes ayant pour but d’encourager les Canadiens a prendre des
mesures pour reduire leur risque de demence, comme l'accroissement de l'activiteé physique et la prise en
charge d'autres problémes de santé. En plus de réduire le risque de développer la démence, on sait que
ces mesures présentent des avantages supplémentaires pour la santé globale des Canadiens.

Les initiatives liees a la prévention de la démence mises en évidence dans le rapport de cette année
témoignent des efforts déployés a I'échelle du Canada pour encourager et aider les Canadiens & prendre
des mesures pouvant atténuer les risques de demence, ainsi que des efforts de recherche visant a mieux
comprendre pourquoi la démence se développe et a établir les mesures de réduction du risque efficaces.
En outre, le sondage d’'opinion publique de 2020 financé par 'Agence de la santé publique du Canada aide
a établir les priorités quant aux efforts de sensibilisation a venir par le biais du recensement des lacunes en
matiere de connaissances®. Les exemples d'efforts de prévention résumeés ci-apres sont financés par divers
organismes, dont le Programme de partenariats plurisectoriels de 'ASPC et des IRSC. Pour obtenir des
précisions suppléementaires sur chacune de ces initiatives, veuillez consulter 'annexe B.
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Facteurs ayant une incidence sur le risque de développer
la démence’

Il existe de plus en plus d’¢lements de preuve scientifiques convaincants qu'un mode de vie sain peut
prévenir ou retarder I'apparition de la démence. En plus d'un environnement sain, certains comportements
individuels en matiere de santé et d'autres facteurs peuvent avoir une incidence sur le risque de développer
la demence. Cette liste présente plusieurs des facteurs recenses. Des recherches sont en cours pour
examiner plus en profondeur les liens entre le risque de développer la démence, les mesures individuelles
et I'environnement.

Delaisser les comportements malsains pour adopter des comportements sains :
. Sédentarité 9 Etre plus actif

» Consommation nocive d'alcool 9 Réduire ou cesser la consommation d’alcool

e Fumer a un age plus avance (plus de 65 ans) 9 Reéduire ou cesser le tabagisme

« Troubles du sommeil (p. ex., apnée obstructive du sommeil) 3 Prendre des mesures pour un sommeil
suffisant et de meilleure qualité®

Gestion des problemes de santé suivants :

« Hypertension artérielle (hypertension)

« AVC, maladies cardiaques et autres maladies vasculaires (touchant les vaisseaux sanguins, comme les
arteres et les veines)

» Taux de cholestérol

o Diabete

o QObésite

Autres facteurs :
» [solement social :) Mobilisation et inclusion sociale

» Faibles niveaux d'éducation de la petite enfance :) Plus grand nombre d’annees d’éducation de la
petite enfance

' Source : Livingston G, et coll. Dementia prevention, intervention, and care. The Lancet. 2017; 390: 2673—734. Accessible & I'adresse :
www.thelancet.com/pdfs/journals/lancet/PlISO140-6736(17)31363-6.pdf

2 Source : Organisation mondiale de la Santé. Risk reduction of cognitive decline and dementia : WHO guidelines. Organisation mondiale de
la Santé 2019; accessible a I'adresse : www.who.int/mental_health/neurology/dementia/guidelines_risk_reduction/en/

¢ Source : Shi L, Chen S, Ma M, et coll. Sleep disturbances increase the risk of dementia : A systematic review and meta-analysis. Sleep
Medicine Reviews. 2018; 40(1) 4-16. Accessible & I'adresse : www.sciencedirect.com/science/article/pii/S1087079217300114

Encourager I'activite physique

« Linitiative Dansons ensemble fait bouger les Canadiens par la danse (Ecole nationale de ballet du
Canada et Baycrest).

+ Le projet Hockey Fans In Training permet aux hommes d'age moyen du Canada qui sont a risque de
développer des maladies chroniques de demeurer actifs (Université Western).

« Linitiative Nouveau départ encourage tous les Canadiens & étre plus actifs (ParticipACTION).
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Reduire le nombre de Canadiens atteints de maladies chroniques

« Le programme Activate : Initiative communautaire de prévention de I’hypertension vise &
sensibiliser la population a 'nypertension et aux risques de maladies cardiovasculaires ainsi qu’a la
prise en charge des facteurs de risque (Fondation des maladies du coeur et de I'AVC, Ontario et
Colombie-Britannique).

« Le Programme canadien de prévention du diabéte met I'accent sur l'activité physique et une
alimentation saine pour réduire le risque de diabéte de type 2 (LMC Soins de santé et Diabéte Canada).

» Le projet Healthy Living in St. James Town se concentre principalement sur les populations
sud-asiatiques et africaines qui présentent un risque plus éleve de diabéte et d’hypertension artérielle
(St. James Town Family Literacy Services, Ontario).

Promouvoir des comportements sains

« Linitiative Je marche, je cours, j'écrase! vise a réduire la consommation de tabac et & accroitre
l'activité physique (Société canadienne du cancer).

» Le projet Activez votre santé encourage les employés dans le milieu de travail, principalement les
femmes agees de 25 a 54 ans, a ameliorer leurs habitudes alimentaires et a accroltre leur activite
physique (Capsana, Québec).

Le projet Picking up the PACE (Promoting and Accelerating Change through Empowerment) vise
a aider les fournisseurs de soins a s'attaquer aux comportements a risque modifiables comme la
seédentarite, la consommation excessive d’alcool et une mauvaise alimentation, dans le cadre d’'un
traitement de désaccoutumance au tabac (Centre de toxicomanie et de santé mentale).

» Le programme Bonne bouffe et bonne forme — Promouvoir une alimentation saine et la forme
physique dans les communautés a faible revenu favorise I'accroissement des connaissances sur les
aliments nutritifs et le renforcement des compeétences en matiere de cuisson et de préparation des aliments,
en plus de faire la promotion de I'activité physique (Centres communautaires d'alimentation du Canada).

Ameliorer notre comprehension de ce qui peut contribuer au risque de
developper la démence

« L'étude PURE-MIND ¢tudie le lien entre les (petits) accidents vasculaires cérébraux silencieux et la
démence (Fondation des maladies du coeur et de I'AVO).

 Linitiative du Nouveau-Brunswick sur la santé mentale : Prévenir la maladie d’Alzheimer en
diminuant les facteurs de risque modifiables offre aux participants un soutien axe sur la réduction
des risques tout en évaluant les facteurs de risque (Université du Nouveau-Brunswick et Réseau de
sante Horizon).

» Des efforts sont déployés en vue de mieux comprendre I'incidence des facteurs liés au mode de
vie et a la personnalité sur le risque de développer la démence (Sylvia Villeneuve de I'Université
McGill et Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de I'Ouest-de-Ile-de-Montréal-
Institut Douglas, Montréeal).

« On utilise des programmes d’entrainement cognitif pour en savoir plus sur la fagon dont la
résistance du cerveau aux dommages et sa capacité & changer sont associées aux maladies
neurodégénératives liées a I'dge (Université de Montréal, Institut universitaire de gériatrie de Montréal,
Baycrest, Université de Toronto).
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Ameliorer les connaissances et les compétences des travailleurs de la sante

« Des ressources en ligne sont disponibles pour veiller & ce que les professionnels de la santé, les
professeurs et les étudiants travaillant en frangais aient la possibilit¢ d’accroitre leurs connaissances
sur les troubles neurocognitifs et pour appuyer des interventions slires et efficaces (Consortium
national de formation en santé — Volet Université d’Ottawa).

Réduire le risque de démence en favorisant un
vieillissement en santé

Les milieux dans lesquels nous vivons ont une incidence sur notre santé et notre bien-&tre. Les milieux
physiques et sociaux (p. ex., les batiments, les espaces verts, les systemes de transport, les activites
récréatives et éducatives) peuvent étre congus de maniere a faciliter 'adoption d'un mode de vie sain
pouvant réduire le risque de développer la démence.

Les collectivités amies des ainés sont un exemple d'efforts intentionnels visant & fournir un milieu de
vie plus sain. Au sein des collectivités amies des aines, les milieux physiques et sociaux sont congus
pour ameliorer la santé et le bien-étre des ainés afin de les aider a vieillir tout en demeurant actifs, a
vivre en sécurité et a demeurer mobilisés. En janvier 2020, plus de 1 400 collectivités dans dix provinces
du Canada avaient pris des mesures pour devenir plus conviviales pour les ainés.

La ville d'Ottawa, par exemple, continue de prendre des mesures pour devenir plus conviviale pour les
personnes agees grace & son troisieme Plan relatif aux personnes dgées 2020-2022. Par le biais
de ses 24 mesures concrétes, le plan vise notamment a promouvoir des comportements de vieillissement
sains, a créer des milieux positifs et a influencer 'adoption de politiques publiques saines afin de prévenir
et d'atténuer les maladies chroniques, de promouvoir la santé mentale et de prévenir les blessures. La
ville travaille en étroite collaboration avec Sante publique Ottawa sur son plan Bien vieillir, qui envisage
une ville ou toutes les personnes agees et les aidants naturels sont en bonne sante, en securite,
valorisés et activement engageés a I'égard de leur bien-étre dans un milieu compatissant et inclusif.

DONNEES SUR LA PREVENTION DE LA DEMENCE

Dans le rapport de cette année, les données relatifs a la prévention de la démence sont axés sur la
sensibilisation aux facteurs qui ont une incidence sur le risque de développer la démence et sur le nombre
de Canadiens touchés par ces facteurs. Le rapport comprend egalement des données sur le nombre de
nouveaux cas de démence, statistique annuelle qui, a long terme, permettra de suivre les progrés realisés au
chapitre de la réduction du risque de développer la déemence au Canada.

Sensibilisation des Canadiens aux facteurs clés liés au risque de
développer la déemence

Les donneées probantes concernant les facteurs qui semblent étre lies au risque de développer la déemence
sont de plus en plus nombreuses. Pour progresser dans la prévention de la démence, une étape clé consiste
a mieux faire connaitre ces facteurs et les meilleures mesures qui soient pour réduire les risques. Les données
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https://ottawa.ca/fr/plan-relatif-aux-personnes-agees

ci-apres, recueillies en 2020 dans le cadre d’'un sondage d'opinion publique national, fournissent des
renseignements de base sur le degre de sensibilisation des Canadiens aux facteurs lies au risque de
développer la demence’. Au fil du temps, les efforts de sensibilisation visent a aider les Canadiens a mieux
comprendre la maniére dont ils peuvent réduire leur risque de développer la démence.

Les données de ce sondage montrent que la plupart des Canadiens peuvent nommer au moins un facteur de
risque, mais aussi que moins de la moitié des Canadiens connaissent plusieurs facteurs de risque liés a la
démence, notamment le tabagisme, la pollution atmosphérique, I'hypertension artérielle, le diabéte et
I'nypercholestérolemie.

Sensibilisation aux facteurs ayant une incidence sur le risque de développer la démence?®

Pourcentage (%) de Canadiens qui sont
au courant

Connai_ssance d'ay moins un facfteur ayant une incidence 89

sur le risque de développer la démence

. Pourcentage (%) de Canadiens qui sont

Facteurs de risque au courantg Sl 9

Solitude et isolement social 64

Consommation nocive d'alcool 58

Le fait d’avoir subi un AVC 54

Manqgue d’activite physique 54

Alimentation non nutritive 53

Perturbation du sommeil (p. ex., apnée du sommeil) 50

Hypertension/hypertension artérielle 35

Tabagisme 32

Diabete 27

Pollution atmosphérique 21

Hypercholestérolémie 20

Perte auditive 16

Moins d’annees d'e¢ducation 13

Les Canadiens et les principaux facteurs liés au risque de developper la demence

Une réduction du pourcentage de Canadiens présentant des facteurs de risque modifiables et une
augmentation du nombre de Canadiens présentant des facteurs de protection clés devraient permettre de
réduire le taux de nouveaux cas de démence ainsi que le nombre de Canadiens souffrant d’autres conditions
chroniques. Les renseignements ci-apres fournissent des précisions sur certains des principaux facteurs

de risque lies a la démence pour lesquels on recueille des données de fagon periodique. Les efforts de
sensibilisation et les programmes qui encouragent et appuient I'adoption d'un mode de vie sain visent a faire
évoluer ces chiffres dans une direction qui favorise la réduction des risques.
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Pourcentage des Canadiens présentant des principaux facteurs de risque
modifiables de la démence :

Pourcentage
(%) de
Facteurs de risque de démence Canadiens Année| Source®
avec un facteur
de risque
Facteurs de risque et de protection comportementaux
Pourcentage (%) de la population (de 15 ans et plus) 161 2017 Enquéte canadienne
déclarant boire davantage d'alcool que ce que préconisent sur le tabac, l'alcool et
les directives de consommation d’alcool pour les effets les drogues
chroniques sur la santé
Pourcentage (%) de la population (de 15 ans et plus) 15,1 2017 Enquéte canaycﬁenne
déclarant fumer (quotidiennement ou occasionnellement) SUF 15 081G, ([E1eee) ¢
les drogues

Pourcentage (%) d'adultes (de 18 a 79 ans) qui suivent les 16,4 2016— | Enquéte canadienne
recommandations en matiere d'activité physique en 2017 sur les mesures de
pratiquant au moins 150 minutes d'activité physique la santé
d’intensité moderée a élevée chaque semaine, en
séances de 10 minutes ou plus
Pourcentage (%) de la population (de 18 & 79 ans) 64.5 2014— | Enquéte canadienne
declarant dormir le nombre d’heures recommandées 2015 sur les mesures de
chaque jour la santé

Maladies chroniques et risques de santé

Pourcentage (%) de la population (de 20 ans et plus)
ayant regu un diagnostic d’hypertension

Pourcentage (%) de la population (de 20 ans et plus)
ayant subi un accident vasculaire cérébral diagnostiqué

Pourcentage (%) de la population (de 18 a4 79 ans)
ayant un taux élevé de cholestérol

Pourcentage (%) de la population (de 20 ans et plus)
ayant recu un diagnostic de diabéte

Pourcentage (%) d'adultes (de 18 & 79 ans) qui
sont obéses

255 2016— | Systeme canadien de
2017 surveillance des
maladies chroniques

2,9 2016— | Systéme canadien de
2017 surveillance des
maladies chroniques

15,1 2016— | Enquéte canadienne
2017 sur les mesures de
la santé
10,9 2016— | Systeme canadien de

2017 surveillance des
maladies chroniques

26,9 2016— | Enquéte canadienne sur
2017 les mesures de la santé

Autres facteurs

Pourcentage (%) de la population (de 20 ans et plus)
déclarant ne pas avoir terminé ses études secondaires

Pourcentage (%) de la population (de 12 ans et plus) déclarant
éprouver un sentiment d'appartenance « trés fort » ou « plutét
fort » & sa communauté locale (isolement social)

111 2017 Enquéte sur la santé
dans les collectivités
canadiennes

69,3 2017 Enquéte sur la santé
dans les collectivités
canadiennes
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Cas de demence nouvellement diagnostiques

Les progres realises en matiere de prevention devraient permettre de reduire le nombre de nouveaux cas de
démence au Canada. Ce point de données nous indique le taux brut de cas de démence nouvellement
diagnostiqués (incidence), y compris la maladie d’Alzheimer, pour les personnes agées de 65 ans et plus, en
2016-2017. Ce nombre est plus éleve chez les femmes que chez les hommes. Ce point de données indique
egalement que les femmes sont plus susceptibles de développer une démence que les hommes.

En 2016-2017, il y a eu 1 351 nouveaux cas pour 100 000 Canadiennes et Canadiens agés de 65 ans et plus :

o 1489 pour 100 000 femmes canadiennes agées de 65 ans et plus

e 1193 pour 100 000 hommes canadiens agés de 65 ans et plus™
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Objectif national

Faire progresser les therapies
et trouver un remede

Les moyens a prendre pour atteindre I'objectif national de faire progresser les thérapies et de trouver un
remede soulignent la nécessité d’améliorer la maniere dont les thérapies sont développées et d’accroitre leur
disponibilité ainsi que I'effort de recherche sur la démence au Canada. La stratégie nationale sur la démence
souligne I'importance de faire en sorte que les priorités de recherche s'appuient sur une vaste participation
des intervenants, notamment des personnes atteintes de démence et des aidants naturels, et de les intégrer
en tant que participants et partenaires actifs de la recherche en tant que telle. La stratégie invite les
chercheurs a integrer a leurs travaux des eléments qui contribuent & garantir que les résultats puissent étre
rapidement compris et mis en pratique, afin de tirer parti de ces progres plus rapidement.

Les activités a 'appui de cet objectif national comprennent des efforts visant a développer et a améliorer les
thérapies qui aident a gérer les symptdmes de la démence et a ralentir sa progression. Les travaux de recherche
qui appuient cet objectif national comprennent notamment I'exploration des mecanismes qui causent la démence
ainsi que le developpement et la mise a l'essai de thérapies novatrices qui traitent difféerents aspects de la
démence. Le traitement de la démence au Canada profite également de I'acces et du recours a des conseils
d’experts, comme des lignes directrices fondées sur des données probantes et des pratiques exemplaires
faisant I'objet de révisions et de mises & jour périodiques.

Dans le rapport de cette année, nous notons les travaux de recherche sur les liens entre d’autres problemes de
santé, comme I'hypertension, la fragilité et la démence, les travaux visant a recenser les biomarqueurs (indicateurs
de détection de la déemence) et les mécanismes qui sous-tendent la démence. Un échantillon de la diversité des
approches thérapeutiques est également présenté, comme la musicothérapie, les systemes d'éclairage, les
ultrasons focalisés, les logiciels fondés sur des capteurs et la technologie de reconnaissance faciale.

En outre, pour la premiére fois depuis 2012, des spécialistes de la démence se sont réunis en 2019 pour
examiner et mettre & jour les recommandations a I'égard de la démence. Les efforts se poursuivent pour
accroitre et améliorer l'inclusion des personnes atteintes de démence et des aidants naturels a différentes
etapes de la recherche. Bon nombre des efforts mis en évidence dans le présent rapport sont financés par
les Instituts de recherche en santé du Canada, AGE-WELL et/ou le Weston Brain Institute. Pour obtenir des
précisions supplémentaires sur chacune de ces initiatives, veuillez consulter 'annexe B.
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&) LES EFFORTS DEPLOYES AU CANADA

Mieux comprendre la demence

« Un examen de I'incidence de I'hnypertension artérielle sur la santé du cerveau a l'aide de techniques
d’imagerie en direct a mené a une recommandation visant & combiner des traitements ciblant a la fois
I'hypertension et 'amyloide pour obtenir de meilleurs résultats (Université de Toronto).

« COMPASS-ND est une étude clinique a grande échelle congue pour déterminer le type de personnes
qui risquent de déevelopper la démence, les moyens de détecter la demence a un stade précoce et les
tests les plus efficaces pour détecter la démence. Les données tirées de I'étude COMPASS-ND ont été
utilisées pour appuyer des travaux de recherche publiés en 2019, qui ont conclu que les lignes
directrices pour le dépistage de la fragilité doivent étre renforcées pour les personnes atteintes
de démence.

« Un projet de recherche dans le cadre duquel on examine le role des signaux génétiques dans le
cerveau a l'aide de l'imagerie cérébrale chez les personnes ayant recu un diagnostic de préedémence
lice & la maladie d’Alzheimer vise & révéler de nouveaux traitements pour la démence (Institut
universitaire en santé mentale Douglas).

« Weihong Song, titulaire de la Chaire de recherche du Canada sur la maladie d’Alzheimer, tente
de mettre au point de nouveaux traitements modifiant I'évolution de la maladie et de recenser les
meécanismes moléculaires qui causent la démence, les biomarqueurs (indicateurs des maladies)
et des cibles medicamenteuses (Université de la Colombie-Britannique).

Therapies novatrices

- Un programme de musicothérapie en frangais préte gratuitement des écouteurs, des haut-parleurs
et des lecteurs de musique numerique contenant des listes de lecture personnalisees pour aider les
Yukonnais francophones a conserver leurs compeétences linguistiques et a ameéliorer leur mémoire
(Partenariat communauté en santé du Yukon et ministére de la Santé et des Affaires sociales).

« Adaptive Lighting for Alzheimer and Dementia INtervention (ALADIN) est un systeme d’éclairage
intelligent utilise pour favoriser un meilleur sommeil, améliorant ainsi le bien-é&tre cognitif et émotionnel
des personnes atteintes de démence (Université de Toronto).

» Des plateformes logicielles dotées de capteurs ont été développées pour suivre et améliorer la
santé physique et cognitive des personnes atteintes de démence a domicile et pour fournir un
entrainement cognitif et physique stimulant (Universite de I'Alberta).

« Une technologie a ultrasons focalisés, peu colteuse et portative, a été mise au point pour améliorer
le diagnostic et le traitement des maladies neurodégénératives par I'intermeédiaire des ondes sonores
aux fins de thérapie (Institut de recherche Sunnybrook et Université de Toronto).

« Des solutions abordables sont en cours d’élaboration afin d’améliorer la prise en charge de la douleur
des personnes atteintes de démence qui résident dans des établissements de soins de longue durée,
notamment un systeme automatise qui utilise la technologie de reconnaissance faciale et I'intelligence
artificielle (Université de Regina et Toronto Rehab Institute).
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https://forum.agewell-nce.ca/index.php/6.10-CAT_ALADIN:Main
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https://westonbraininstitute.ca/funded-research/projects/novel-low-cost-focused-ultrasound-system-bbb-disruption-treatment-neurodegenerative-diseases/

Recherches inclusives sur la déemence

« Le programme du Consortium canadien en neurodégénérescence associée au vieillissement, intitulé
Participation des personnes touchées par une maladie cognitive, permet aux personnes
de participer activement et efficacement au processus de recherche, y compris a I'orientation du
programme, a |'établissement des priorités, a la realisation des travaux de recherche et a la mise en
ceuvre des resultats.

« Des chercheurs collaborent avec des personnes atteintes de démence dans le cadre d’'un projet
de recherche participative, afin de découvrir comment les communautés peuvent « stopper la
stigmatisation » et promouvoir la participation sociale active des personnes atteintes de démence
(Universite de la Colombie-Britannique, Universite Simon Fraser et Université Lakehead).

Conférences consensuelles canadiennes sur le diagnostic
et le traitement de la démence

Depuis 1989, les cliniciens qui traitent les personnes souffrant de declin cognitif lié au vieillissement se
reunissent périodiguement pour examiner les renseignements figurant dans la littérature médicale et
publier des recommandations pour une meilleure prise en charge des personnes présentant un risque
de déclin cognitif, manifestant des symptémes légers ou étant atteintes de démence. Ces conféerences
rassemblent toutes les disciplines de la santé participant au diagnostic et au traitement de la démence,
en partenariat avec la Société Alzheimer du Canada. Au fil des années (1998, 2006, 2012, 2019), des
mises a jour et de nouveaux themes ont été ajoutés, comme la détection précoce du déclin cognitif, la
reduction du risque de progression et les interventions psychosociales et non pharmacologiques.

Les thémes de la cinquiéme conférence consensuelle canadienne sur le diagnostic et le
traitement de la démence (CCCDTD5), tenue en 2019, étaient les suivants : 1) critéres biologiques
de diagnostic de la maladie d’Alzheimer; 2) criteres de diagnostic des troubles cognitifs vasculaires;
3) détection de la démence; 4) imagerie et autres biomarqueurs; 5) marqueurs non cognitifs de la
demence; 6) reduction des risques; 7) interventions psychosociales et non pharmacologiques; et

8) prescription de médicaments contre la démence.

Une stratégie sur la démence pour le Canada Rapport annuel de 2020 “


https://ccna-ccnv.ca/fr/participation-des-personnes-touchees-par-une-maladie-cognitive-pptmc/
https://alz-journals.onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1002/alz.12105
https://alz-journals.onlinelibrary.wiley.com/doi/full/10.1002/alz.12105

=

DONNEES SUR LE PROGRES DES THERAPIES
ET TROUVER UN REMEDE

Les données pour cet objectif national fournissent de I'information sur les investissements féderaux dans
la recherche sur la démence, qui ont été accordés par les Instituts de recherche en santé du Canada, le
principal organisme fédéral de financement de la recherche en santé au Canada. LASPC continuera de
recueillir des données supplémentaires sur cette question pour les besoins des prochains rapports pour
s'assurer de disposer d’un tableau complet des efforts globaux de recherche sur la démence déployes
au Canada.

Financement des IRSC pour la recherche sur la demence au Canada

Dépenses au titre de la recherche sur la démence par les IRSC en 2018-2019 : environ 40,8 millions
de dollars"

Former la prochaine generation de chercheurs du domaine de la demence

S'appuyant sur la contribution du Canada a la recherche sur la démence, laquelle est reconnue a I'échelle
internationale, des efforts sont nécessaires pour soutenir la prochaine génération de chercheurs. Ces
données ont trait au nombre d'étudiants et de stagiaires engagés dans la recherche sur la démence grace
au financement des IRSC. Ce nombre comprend les étudiants et les boursiers qui ont regu une bourse de
formation (stagiaires recevant un financement direct) ou une allocation sous forme d'une subvention de
recherche (stagiaires recevant un financement indirect).

Nombre de stagiaires ayant regu un financement direct ou indirect des IRSC en 2018-2019 pour des projets
de recherche actuels ou nouveaux sur la démence : 359"

Estimation du fardeau futur de la démence

’Agence de la santé publique du Canada et Statistigue Canada élaborent un modéle de microsimulation
de la santé de la population (POHEM-démence) pour la démence. Cet outil complexe utilise les statistiques
nationales existantes sur la démence et les facteurs de risque connexes pour estimer le nombre de cas
de demence qui pourraient survenir dans des circonstances normales (statu quo). Il permet egalement
d’estimer le nombre de cas évitables grace a la mise en ceuvre de politiques et de programmes ayant
une incidence sur d'importants facteurs de risque de démence par rapport au statu quo. Le POHEM
peut aider les chercheurs et les responsables des politiques a évaluer les répercussions sanitaires et
gconomiques des stratégies de prévention prometteuses avant leur mise en ceuvre.
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Objectif national

Ameliorer la qualite de vie des personnes
atteintes de demence et des aidants naturels

Lamélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de démence et des aidants naturels comporte de
nombreux aspects. Les moyens a prendre pour atteindre cet objectif sont les suivants : éliminer la stigmatisation:;
poser un diagnostic en temps opportun, 'annoncer avec compassion et offrir des mesures de soutien;
adapter les soins aux besoins de chaque personne; bien former les fournisseurs de soins et leur fournir les
ressources necessaires pour prodiguer des soins de qualite; et offrir aux aidants naturels des ressources
axees sur le bien-é&tre et les mesures de soutien dont ils ont besoin pour s'occuper des personnes atteintes
de démence.

Les initiatives qui soutiennent cet objectif général touchent des aspects tels que I'accés aux outils de diagnostic
et & des soins de santé de qualité fournis par un personnel qualifié et bien informé; les services et les mesures
de soutien en milieu communautaire; les mesures visant a reduire la stigmatisation; et les activités menees
pour faire connaitre et accroitre les efforts visant a rendre les communautés plus sensibles aux besoins

des personnes atteintes de démence. Ces initiatives font une grande différence dans la vie quotidienne

des personnes atteintes de démence et des aidants naturels. QU'il s’agisse de rehausser I'expérience des
personnes atteintes de démence dans le systeme de soins de santé ou de les aider a vivre chez elles, a

rester actives et engageées et a faire part de leurs préférences, ces initiatives ameéliorent la qualité de vie de
ces personnes au quotidien.

Le sondage d'opinion publique mené en 2020 a révélé qu’environ un cinquieme des répondants n'étaient pas
assez bien informés pour discuter de leur point de vue sur I'acces aux soins de santé et la qualité des soins
de santé dans leur communauté, peut-étre en raison d’'un manque d'expéerience. La majorité des répondants
(70 %) ont estimé que la facilité d'acces aux soins pour les personnes atteintes de démence dans leur
communauté était moyenne a excellente, et 66 % ont indiqué que la qualité de ces soins était moyenne a
excellente™. Partout au Canada, de nombreux organismes deploient des efforts monumentaux pour améliorer
la qualité de vie des personnes atteintes de démence et des aidants naturels. Bien que bon nombre de ces
initiatives soient financées et/ou mises en ceuvre par les gouvernements provinciaux et territoriaux, d’autres
relevent d'établissements universitaires ou sont créées par des organismes communautaires et des
etablissements de soins de santé. Pour obtenir des précisions supplémentaires sur chacune de ces initiatives,
veuillez consulter 'annexe B.
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LES EFFORTS DEPLOYES AU CANADA

Rester actif et engage et soutenir I'inclusion

» Linitiative Dementia-Inclusive Choices for Exercice vise a accroitre les possibilités d’activité
physigue en ¢laborant une formation et des outils axes sur la déemence et fondés sur des donnees
probantes pour ceux qui offrent des activités physiques (projets pilotes a Kitchener-Waterloo, a Halifax
et dans le nord de la Colombie-Britannique).

« Voices in Motion et NoteWorthy Singers sont des chorales intergénérationnelles formées de
personnes atteintes de démence, d'aidants naturels, d’amis et d'étudiants de Victoria et de Vancouver,
qui aident a créer une communauté plus inclusive pour les personnes atteintes de demence.

« La recherche tient compte des perspectives de la prise de décisions communes, de 'éthique féministe
en matiere de soins et de la citoyenneté sociale pour examiner la fagon dont les personnes atteintes
de démence peuvent devenir des collaborateurs plus actifs dans la prise de décisions en fin de vie
(Universite de la Colombie-Britannique).

+ Le Volunteer Companion Program de I'lle-du-Prince-Edouard est un programme de visites
individuelles au domicile de personnes atteintes de démence et de leurs aidants naturels susceptibles
de souffrir d'isolement social.

« Cracked : new light on dementia est une production théatrale et cinématographique fondée sur la
recherche, diffusée au Canada et a I'étranger, qui se concentre sur les défis de la stigmatisation.
L'équipe de Cracked met actuellement au point une plateforme d’apprentissage interactive sur le Web.

« Linitiative Collective Impact — Supporting Inclusion through Intergenerational Partnerships
favorise 'inclusion sociale des personnes agees atteintes de démence légére & modeérée et des aidants
naturels en créant des possibilités de dialogue avec les jeunes (Waterloo, Ontario).

» La campagne nationale de lutte contre la stigmatisation de la Société Alzheimer du Canada,

« Qui. Je vis avec la déemence. Permettez-moi de vous aider & comprendre », met en évidence la
diversité des expériences vécues par les Canadiens atteints de la maladie d’Alzheimer et d’autres
formes de démence afin de lutter contre les idées fausses et de réduire la stigmatisation.
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Collectivités inclusives a I’égard des personnes atteintes
de démence

Dans une collectivité inclusive a I'egard des personnes atteintes de demence, celles-ci se sentent
respectees, en securité et soutenues pour bien vivre, interagir a leur aise avec les membres de la
communauté et participer aux activités communautaires. Les membres de la communauté connaissent et
comprennent les consequences de la démence, et les soins et le soutien fournis au sein de la communaute
sont sUrs et adaptés a la culture et tiennent compte de la diversité. Les collectivités inclusives a I'egard des
personnes atteintes de démence contribuent a réduire et a éliminer les obstacles, y compris ceux qui
résultent de la stigmatisation '-2.

La Societé Alzheimer du Canada, soutenue par I'investissement en matiere de démence dans les
communautés de 'ASPC, invite les personnes atteintes de déemence, les aidants naturels et les groupes
des secteurs clés a tirer parti du travail de la Société Alzheimer de la Colombie-Britannique, du Manitoba,
de I'Ontario et de la Saskatchewan pour créer un Canada sensible aux besoins des personnes atteintes
de démence. Le projet Dementia Friendly Canada (DFC) définira et affinera une vision nationale d’'un
Canada sensible aux besoins des personnes atteintes de demence par la création d’outils de formation,
I'elargissement a de nouvelles communautés geographiques et I'élaboration d’'une structure d’évaluation
et d'indicateurs de succes. Une trousse d'outils nationale de sensibilisation aux besoins des personnes
atteintes de demence sera également élaborée pour aider a orienter la création de communautés sensibles
aux besoins des personnes atteintes de demence dans 'ensemble du Canada. Cela comprend I'€laboration
et la mise & I'essai de guides et d'outils destinés a éduquer et a former les professionnels des secteurs
du logement, du droit, de la finance, des loisirs, des bibliotheques, des transports, du commerce de
détail, de la restauration et des interventions d'urgence. De plus, un module public général sur les
besoins des personnes atteintes de démence sera €labore. Ce module s’appuiera sur des conseils et
des strategies pour I'industrie des services et le public.

D’autres organismes ont également créé des ressources pour aider les communautés a se montrer plus
sensibles aux besoins des personnes atteintes de démence. Par exemple, la Fondation Brenda Strafford
a publié un document intitulé A Guide for Creating Dementia Friendly Communities in Alberta, qui
décrit les étapes de son projet pilote visant a sensibiliser des communautés aux besoins des personnes
atteintes de démence, de méme que les legons tirees de ce projet.

Source : Agence de la santé publique du Canada. Une stratégie sur la démence pour le Canada : Ensemble, nous y aspirons. Gouvernement
du Canada. 2019. Accessible & I'adresse : www.canada.ca/fr/sante-publique/services/publications/maladies-et-affections/strategie-
demence.htmi

Source : Société Alzheimer de I'Ontario. Les collectivités amies des personnes atteintes d’'une maladie cognitive. Société Alzheimer de I'Ontario.
2019. Accessible & I'adresse https://alzheimer.ca/fr/on/We-can-help/Dementia-Friendly-Communities-Ontario

Ameliorer I'acces aux soins pour les personnes atteintes de démence

« Les unités d’évaluation de la démence évaluent les besoins des personnes recevant des soins &
domicile et de celles vivant dans un foyer de soins spéciaux financé par I'Etat afin de stabiliser I'état de
ces personnes et d'élaborer un plan de soins personnalisés (autorités sanitaires de la Saskatchewan).

« Les équipes personnelles de santé du Manitoba planifient et fournissent des soins primaires coordonnés
et complets dans des zones géographiques ou des communautés particulieres afin que les personnes
atteintes de démence et leur famille aient accés a des soins axeés sur leurs besoins de sante.
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'’école d’été du Collége Glendon, en Ontario, rassemble des intervenants en santé travaillant dans
les milieux universitaire et communautaire francophones afin d’améliorer les pratiques quotidiennes
et d’échanger sur les meilleures pratiques en matiére de santé cognitive et de démence.

Le programme Home Dementia Care de Terre-Neuve-et-Labrador aide les personnes atteintes de
démence modérée a grave a bien vivre chez elles grace a un meilleur acces aux soins medicaux.

Dans I'ensemble de I'Ontario, les cliniques de la mémoire avec équipes interprofessionnelles
multispécialisées (MINT) fournissent des soins aux personnes atteintes de démence dans des
etablissements communautaires de soins primaires. En plus des cliniques de la mémoire axees sur les
soins primaires, la région du Centre-Est a mis en place le Réseau d’évaluation et d’intervention
gériatrique (GAIN), un réseau coordonné d'équipes interprofessionnelles qui soutiennent les personnes
agees présentant un risque eleve et leur famille par des évaluations completes et spécialisees et des
interventions ciblées a domicile.

Des soins axes sur la personne

Au Yukon, le programme de services de thérapie soins continus propose des évaluations
personnalisées par un ergothérapeute, un physiothérapeute, un récréothérapeute et/ou un
orthophoniste a toutes les personnes admises dans un foyer de soins de longue durée.

Dans les Territoires du Nord-Ouest, le modele de soins Supportive Pathways utilise une approche
centrée sur la personne, qui favorise une prise en charge de la démence avec respect et compassion
et apprend aux fournisseurs de soins a fournir des soins personnalisés dans un environnement positif
semblable a celui de la maison.

Le projet Participer a la conception des soins aux personnes atteintes de démence au
Nouveau-Brunswick : Construire I’avenir ensemble vise & améliorer les connaissances des
prestataires de soins primaires en matiére de diagnostic et de prestation de soins aux personnes
atteintes de démence et a faire connaitre les services aux personnes agees exposees a un risque de
démence et a leurs partenaires de soins (campus de I'Université du Nouveau-Brunswick & Saint John
et Réseau de sante Horizon).

Symptdémes comportementaux

Soutien en cas de troubles du comportement en Ontario propose des évaluations
comportementales completes et des plans de soutien centrés sur la personne et axés sur les
comportements réactifs et les expressions personnelles (p. ex., questions répétitives, apathie,
faire les cent pas, crier, agripper d’autres personnes) associés a la démence et a d'autres
affections neurologigues.

A Montréal, une équipe interprofessionnelle spécialisée a ét¢ mise sur pied pour intervenir en cas
de situations complexes auxquelles font face des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer

et d'autres affections connexes afin de réduire les comportements problématiques et de trouver des
stratégies pour améliorer la qualité de vie de ces personnes et des aidants naturels (Centre intégre
universitaire de santé et de services sociaux du Centre-Sud-de-Ille-de-Montréal).

L'algorithme des symptomes comportementaux et psychologiques de la démence (SCPD) est
accessible a tous les fournisseurs de soins de la Colombie-Britannique. Il s'agit d’'un outil électronique
interactif congu pour soutenir I'évaluation clinique interdisciplinaire, axée sur la personne et fondée sur
des données probantes ainsi que les decisions en matiére de soins, en mettant 'accent sur les
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interventions non pharmacologiques et l'utilisation appropriée d’antipsychotiques dans les
établissements de soins de longue durée.

Lapproche axée sur I'utilisation appropriée des antipsychotiques, adoptée dans plus de

300 établissements de soins de longue durée au Canada, invite les personnes atteintes de démence,
les familles et le personnel de ces établissements a comprendre les causes sous-jacentes des
comportements et a envisager de réduire ou d’arréter la meédication en toute sécurité (Fondation
canadienne pour 'amélioration des services de santé).

Competences, formations et outils pour les fournisseurs de soins

Le curriculum de formation Health Care Aide (HCA) de I'Alberta, mis a jour en 2019, décrit les
compeétences, les connaissances, les comportements et les attitudes nécessaires pour aider les aides-
soignants a mieux comprendre et a satisfaire les besoins des personnes atteintes de démence
(ministére de la Santé de I'Alberta).

Le Dementia Care Pilot Project évalue un programme d’é¢ducation en ligne sur la démence et des
outils de depistage que les prestataires de soins primaires pourront utiliser dans le contexte de la
médecine familiale (Nouvelle-Ecosse).

Soutien pour les aidants naturels

Les aidants naturels des personnes atteintes de déemence sont confrontés a des defis uniques et peuvent
compromettre leur propre santé en tentant de fournir le meilleur soutien possible a leurs proches. lamélioration
du soutien aux aidants naturels est un domaine d’intérét de la stratégie nationale sur la démence. Le sondage
d’'opinion publiqgue mené en 2020 a revele que pres de deux Canadiens sur cing (36 %) avaient apporte leur
aide a une personne atteinte de démence au cours des cing derniéres années. Parmi ces aidants naturels, seuls
57 % ont déclaré qu'ils avaient été en mesure de fournir les soins nécessaires, ce qui laisse entendre qu'il est
possible de soutenir davantage ces aidants naturels™. Le rapport de cette anneée présente quelques exemples
d'initiatives en cours au Canada qui visent a soutenir les aidants naturels de personnes atteintes de démence.

Développer les connaissances

Linitiative Introduction aux approches douces et persuasives dans les soins aux personnes
atteintes de démence vise & approfondir les connaissances des aidants naturels professionnels
(réemunéres) et non professionnels (non rémunérés; souvent des proches ou des amis) [Société
Alzheimer du Nouveau-Brunswick et Réseau de santé Horizon].

Le programme pilote de formation Community Dementia Ambassador Training fournit des
ressources et un soutien en personne aux partenaires et aux aidants naturels des personnes atteintes
de démence vivant dans les communautés éloignées des Territoires du Nord-Ouest (Société Alzheimer
de I'Alberta et des Territoires du Nord-Ouest).

Au Yukon, le programme de formation : Shine a Light on Dementia a l'intention des aidants
naturels permet a ceux-ci d’acquérir les connaissances et les compeétences requises tout en favorisant
les échanges d'expériences et de ressources (ministere de la Santé et des Services sociaux du Yukon).

My Tools 4 Care-In Care est une plateforme Web qui propose des activités interactives, des ressources
et des lignes directrices pour aider les aidants naturels a accroitre leur bien-&tre mental en favorisant
I'inclusion sociale et a acquerir des compeétences et des connaissances dans le cadre de leur travail
avec les fournisseurs de soins de longue durée (Universite de I'Alberta).
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Soutien financier

Le Caregiver Benefit Program du gouvernement de la Nouvelle-Ecosse verse une allocation aux
aidants naturels admissibles qui apportent une aide aux bénéficiaires de soins qui rencontrent certains
criteres, y compris ceux atteints d'une déficience cognitive modérée et d'une déficience physique grave,
qui résident dans la collectivité (Régie de la santé de la Nouvelle-Ecosse).

Une aide fédérale en matiére d’impoét sur le revenu des particuliers est accordée en reconnaissance
du fait que les personnes atteintes de démence et les personnes qui s'occupent d’elles peuvent avoir
de la difficulté a payer leurs impots.

Services communautaires

Linitiative Community-based Innovations for Dementia Care fournit des fonds a 14 fournisseurs
locaux de services communautaires et de santé pour mettre en ceuvre des projets fondés sur des
approches novatrices en matiére de services aux personnes atteintes de démence (Alberta).

Le programme Soins a domicile et en milieu communautaire fournit des services de soins &
domicile et en milieu communautaire dans toutes les communautés tels que le soutien a domicile et les
soins de reléve pour les aidants naturels ainsi que pour les Nunavummiut ayant regu un diagnostic
d'une maladie liée & la démence et qui peuvent recevoir de 'aide & domicile. Un nouvel établissement
de soins de longue durée de 24 lits fournira des soins infirmiers 24 heures sur 24 afin de répondre aux
besoins medicaux et culturels d'une population croissante de personnes agees du Nunavut (Nunavut).

Ty

Y
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DONNEES SUR LAMELIORATION DE LA QUALITE DE
VIE DES PERSONNES ATTEINTES DE DEMENCE ET
DES AIDANTS NATURELS

Les données pour cet objectif national se rapportent & la stigmatisation parfois associée a un diagnostic de
démence et aux aspects relatifs a la qualité de vie des personnes atteintes de demence, et au bien-é&tre des
aidants naturels.

Stigmatisation : Aisance a partager un diagnostic de demence

Il est essentiel de réduire et, en dernier ressort, d'éliminer la stigmatisation (stéréotypes neégatifs et
comportements qui en resultent) associee a la démence pour ameliorer la qualité de vie des personnes
atteintes de démence et des aidants naturels. Lun des effets de la stigmatisation peut &tre une réticence a
rechercher de I'information sur la démence, a discuter de la démence avec les fournisseurs de soins qui
pourraient poser un tel diagnostic et a échanger de l'information sur un diagnostic de démence avec les
membres de la famille, les amis, les employeurs et les voisins. Cependant, un diagnostic pose a temps et
avec compassion ainsi que I'acces a des ressources et a des mesures de soutien peuvent améliorer la
qualité de vie et permettre une planification préalable des soins.

Les donnees ci-dessous ont trait au pourcentage de Canadiens qui declarent gu'ils se sentiraient mal a

l'aise de révéler a d'autres personnes qu'ils présentent des symptdémes de démence et/ou qu’ils ont regu un
diagnostic de démence. Bien que la plupart des personnes interrogées se sentent a l'aise de parler d’'un
diagnostic de demence avec les fournisseurs de soins de sante, elles se sentent moins a l'aise lorsqu'il

s'agit d’en parler a leurs amis et, en particulier a leur employeur, a leurs voisins et a d'autres membres de la
communauté. Ces renseignements ont été obtenus lors du sondage d’opinion publique de référence mené au
début de 2020 pour I’Agence de la santé publique du Canada'.

Pourcentage de Canadiens qui déclarent qu’ils se sentiraient mal a laise...

Pourcentage (%)'®
De discuter avec un fournisseur de soins de santé au sujet de g
votre risque personnel de développer la démence
De demander a un fournisseur de soins de sante de l'information
sur les symptémes permettant d'obtenir une évaluation et un 7
diagnostic
D’informer les membres de la famille proche d'un diagnostic de 14
démence
D'informer des amis d'un diagnostic de démence 20
D’informer un employeur d'un diagnostic de demence 35
D'informer les voisins ou d’autres membres de la communauté 6
d’'un diagnostic de démence
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Qualite de vie : Depression, douleur et interaction sociale

La qualitée de vie des personnes atteintes de demence depend de nombreux facteurs, et les determinants
de la qualité de vie varient d’'une personne a une autre. Ces données, qui englobent certaines régions du
Canada, se rapportent a trois aspects de la qualité de vie des personnes atteintes de démence qui regoivent
des soins a domicile : la depression, la douleur quotidienne et 'engagement social'”. Ces donnees semblent
indiguer que de nombreuses personnes ont certaines interactions sociales, mais qu'un quart d'entre elles
peuvent avoir un probléme potentiel ou réel de dépression alors qu'un tiers d’entre elles ressentent une
quelcongue forme de douleur quotidienne.

Point de données sur la qualité de vie

Pourcentage (%) de Canadiens
en 2018-2019

Personnes atteintes de démence recevant des soins a domicile, 183

qui ne participent plus aux activités d’'intérét et/ou qui ont des ’

interactions sociales limitées

Personnes atteintes de démence recevant des soins a domicile, 24
qui présentent un probleme potentiel ou réel de dépression
d'apres une echelle d’évaluation de la dépression

Personnes atteintes de démence recevant des soins & domicile, 34,6
qui souffrent quotidiennement de douleurs (graves et non graves)

Aidants naturels qui ressentent de la détresse

Les aidants naturels assument souvent une grande partie des
responsabilites liées aux soins des personnes atteintes de
deémence, en particulier celles qui vivent a domicile. Ces données,
qui englobe certaines régions du Canada, fournissent un apergu
de la maniére dont les aidants naturels de personnes atteintes
de démence qui regoivent des soins a domicile font face aux
defis qui se posent pour assurer la qualité de vie de leurs proches
comparativement aux aidants naturels de personnes non atteintes
de démence qui re¢oivent des soins a domicile™®. Ces données
portent a croire que les aidants naturels des personnes atteintes
de demence sont deux fois plus susceptibles de ressentir de

la détresse et/ou d'étre dans l'incapacité de continuer a offrir
leur aide par rapport aux aidants naturels des personnes non
atteintes de déemence.

Pourcentage de personnes atteintes de démence recevant des soins a domicile de la part des aidants
naturels qui ressentent de la détresse par rapport aux aidants naturels de personnes non atteintes de
démence : 37,6 % par rapport a 18,6 % en 2018-2019

Ce pourcentage comprend les personnes qui éprouvent de la détresse, de la colere et/ou des symptémes de
dépression ainsi que celles qui ont été incapables de continuer d'offrir leur soutien en tant qu'aidants naturels'.
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Efforts intersectoriels

Partager les ressources d’information

De nombreuses activités en place au Canada, qui devraient contribuer au succeés de la stratégie nationale sur

la démence, s'alignent sur les trois objectifs. Citons & titre d’exemple les efforts visant a élargir 'accés aux
renseignements utiles par des campagnes de sensibilisation du grand public et des ressources adaptées aux
besoins des personnes atteintes de démence et des fournisseurs de soins. Les initiatives ci-dessous mettent en
évidence certains des travaux en cours pour fournir ce genre de renseignements. Lannexe B contient de plus
amples détails a ce sujet.

- Le programme d’apprentissage et de perfectionnement P.I.LE.C.E.S.™, qui est offert en Colombie-
Britannique, en Nouvelle-Ecosse et au Yukon, fournit des ressources d'apprentissage aux personnes qui
s’occupent de personnes agees ayant des besoins complexes en matiere de santé physique, cognitive et
mentale et manifestant des changements de comportement.

+ Le programme d'éducation U-First!, proposé par la Société Alzheimer de Nouvelle-Ecosse, utilise
le modéle PILE.C.E.S™ pour accroltre la qualité de l'interaction entre les fournisseurs de soins et les
personnes atteintes de démence.

» La Societé Alzheimer de la Colombie-Britannique, de I'Alberta, de la Saskatchewan, du Manitoba, de
I'Ontario, du Québec, du Nouveau-Brunswick, de la Nouvelle-Ecosse, de Ille-du-Prince-Edouard et de
Terre-Neuve-et-Labrador offre le programme Premier Lien, qui propose des services et un soutien aux
personnes atteintes de démence et a leur famille.

« La Dementia Association for Awareness and Support, créée a Edmonton, en Alberta, permet aux
personnes atteintes de démence et aux aidants naturels d'accéder a des ressources éducatives et a des
outils de soutien.

Mettre I'accent sur les personnes présentant un risque plus eleve et I'equite
en matiere de soins

La stratégie nationale sur la démence souligne I'importance de prendre en compte les populations et les
personnes qui sont les plus a risque de développer la démence et/ou les personnes qui ont de la difficulté

a obtenir des soins, notamment & obtenir un diagnostic et & avoir acces aux aides et aux services, lors de

la conception et de la mise en ceuvre des initiatives sur la démence. Ces populations et ces personnes
comprennent les peuples autochtones, les personnes ayant une déficience intellectuelle, les personnes ayant
des problémes de santé existants, les personnes agees, les femmes, les communautés ethniques et culturelles
minoritaires, les membres de la communauté LGBTQ2, les communautés de langue officielle en situation
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minoritaire, les communautes rurales et eloigneées, ainsi que les personnes atteintes de déemence precoce.
D'autres populations pourraient étre ajoutées a cette liste & mesure que nous en apprenons davantage sur
l'incidence de la démence au Canada.

Le rapport annuel de cette année donne des exemples d'initiatives axées sur ces
personnes et ces populations, notamment les efforts visant & : fournir des soins
de qualité aux personnes atteintes de demence et encourager des communautés
inclusives a I'égard de ces personnes dans les regions rurales et éloignees;
sensibiliser les communautés ethniques et culturelles; s'intéresser aux
expériences que vivent les communautés de langue officielle en situation
minoritaire au sein du systeme de soins de santé; et accroltre 'accés aux
possibilités d'education en frangais afin de renforcer la capacité a fournir des
soins de santé de qualité dans les deux langues officielles a I'échelle du pays.

De plus, les candidats qui souhaitent participer aux programmes de financement de I'’ASPC, soit le Fonds
stratégique pour la démence et I'Investissement en matiére de démence dans les communautés
doivent démontrer comment I'équite, notamment la prise en compte de la culture, du sexe et d’autres facteurs
identitaires (p. ex., les membres de la communauté LGBTQ2+ [lesbiennes, gais, bisexuels, transgenres,
allosexuels et bispirituels], I'age, I'éducation, la géographie et le revenu) ont été pris en compte dans la
conception, la mise en ceuvre et I'évaluation du projet proposé. Voici quelques exemples de projets qui sont
en cours d'élaboration pour soutenir ces groupes (pour plus de détails, veuillez consulter 'annexe B) :

» L'équipe Rural Dementia Action Research (RaDAR), en Saskatchewan, cherche & améliorer I'accés aux
soins dans la communauté et dans les établissements, du stade précoce au stade avancé de la démence.
La Rural and Remote Memory Clinic (RRMC), qui a été mise sur pied en collaboration avec I'équipe
RaDAR, accroft la disponibilité et I'accessibilité des soins pour les personnes atteintes de demence dans
les zones rurales et éloignées et se concentre sur le diagnostic et la gestion des cas atypiques et
complexes de demence présumee.

- La Primary Health Care Integrated Geriatric Services Initiative favorise le renforcement de la capacité
des équipes de soins de santé primaires dans les communautés principalement rurales de I'Alberta de fagon a
fournir un soutien aux personnes qui sont touchées par la démence au sein de la communaute.

« LUniversité de Regina dirige le projet & impact collectif Interventions to Enhance Social Inclusion
of Older Adults with Dementia in Saskatchewan (2019-2024), qui vise a accroitre I'inclusion sociale
des personnes atteintes de démence et des aidants naturels dans les petites villes et les communautés
rurales ou eloignées de la Saskatchewan.

« La Société Alzheimer de la Nouvelle-Ecosse travaille de concert avec I'Association de santé des Afro-
Canadiens & l'accroissement de la sensibilisation a la démence dans les communautés noires de la
Nouvelle-Ecosse et a 'organisation d’'une séance d'information axée sur les besoins des personnes de
descendance africaine qui sont atteintes de démence en Nouvelle-Ecosse.

» Une recherche exploratoire menée a Ottawa par Corine Carbonneau et Marie Drolet souligne le réle
des navigateurs dans I'accés a des soins de qualité dans les communautés de langue officielle en
situation minoritaire.

« Le Collége Glendon, qui est le campus bilingue de I'Université York, offre un certificat en démence et
santé cognitive en ligne aux professionnels francophones du Canada. Il a également mis en place une
concentration de neuropsychologie cognitive destinée a ses etudiants de premier cycle.

« La recherche que méne 'Université de Moncton vise a fournir aux professionnels de la santé francophones
un outil éprouve et adapté & la culture qui favorisera I'obtention d’un diagnostic précoce et réduira les
barriéres linguistiques qui entravent la prestation de soins.
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Conclusion

Le rapport de 2020 au Parlement intitulé Une stratégie sur la démence pour le Canada : Ensemble, nous y
aspirons marque le premier anniversaire de la publication de la stratégie. Ce rapport, par le biais des diverses
initiatives retenues cette année comme des exemples de notre effort collectif, montre que les résultats et les
effets de la stratégie dépendent des initiatives et des investissements provenant de tous les ordres du
gouvernement et de nombreux organismes canadiens.

Au fur et & mesure que le Canada poursuivra la mise en ceuvre de la stratégie et concrétisera ses aspirations,
’Agence de la santé publiqgue du Canada (ASPC) continuera de recueillir des renseignements afin de mieux
comprendre les initiatives et les investissements réalisés a I'échelle du pays qui cadrent avec les trois objectifs
nationaux de la stratégie, soit : prévenir la démence; faire progresser les thérapies et trouver un remede; et
améliorer la qualité de vie des personnes atteintes de démence et des aidants naturels. Cette collecte de
renseignements nous aidera a évaluer notre effort national en matiere de demence et a cerner les lacunes

et les domaines dans lesquels des efforts supplémentaires sont nécessaires.

Il est également évident que lincidence que la COVID-19 a sur les Canadiens, y compris les personnes atteintes
de démence et les aidants naturels, fagonnera et orientera les efforts fedéraux ainsi que les autres initiatives
lices & la démence a mesure que nous progresserons. Le gouvernement du Canada continuera de rassembler
des renseignements sur les conséquences liées a la pandémie et de s'en servir pour orienter les initiatives
féderales, dans le but d’offrir le meilleur soutien qui soit aux Canadiens, y compris ceux atteints de déemence,
afin gqu'ils puissent gérer les risques lies a la COVID-19 et se remetire des consequences connexes.

Le sondage d’'opinion publique mené en 2020 fait partie des travaux de mise en ceuvre initiaux du gouvernement
du Canada et nous aide a mieux comprendre les connaissances et les perceptions des Canadiens sur les principaux
aspects de la démence, notamment la réduction des risques et la stigmatisation. Il permet d'établir une base

de référence qui nous aidera également a mesurer les progrés reéalisés au chapitre de l'accroissement de la
sensibilisation et des connaissances en matiere de démence au Canada pour les anneées a venir. Il fournit
egalement de nombreux renseignements qui aideront a orienter les futures priorités en ce qui concerne les
initiatives et les investissements. Les résultats définitifs de ce sondage seront disponibles un peu plus tard au
cours de I'année.

Le sondage de 2020 a réveélé certains aspects clés qui pourraient faire I'objet d’efforts de sensibilisation

particulierement importants au cours des années a venir. Par exemple, le manque de connaissances est plus
important dans certaines régions du pays et au sein de certaines populations qui sont plus a risque. De plus,
environ un quart des répondants ignoraient que des mesures pouvaient étre prises pour réduire le risque de
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demence. Il y a également un manque de connaissance concernant certains facteurs de risque liés a la
déemence, notamment les problemes de santé existants tels que I'hypertension artérielle (hypertension), les
maladies cardiaques et le diabéte et la maniére dont certains comportements ou facteurs environnementaux tels
gue le tabagisme et la pollution atmosphérique peuvent accroftre le risque. Seulement le quart des répondants
ont déclaré avoir pris des mesures visant expressement a réduire leur risque de développer la démence.

Le sondage confirme egalement qu'il faut en faire davantage pour réduire et, ultimement, eliminer la stigmatisation,
et pour accroitre la qualité de vie des personnes atteintes de démence. Les résultats du sondage indiguent que
plus des deux tiers (68 %) des Canadiens croient que les gens nourrissent des préjuges negatifs a I'égard des
capacités des personnes atteintes de démence et estiment que leur qualité de vie est supérieure a celle des
personnes atteintes de demence (70 %). Moins de la moitié (47 %) des personnes interrogées pensent que les
personnes atteintes de démence peuvent continuer a travailler des années durant apres 'apparition des symptomes.

La bonne nouvelle est que seuls 12 % des répondants ont déclaré qu’ils ne seraient pas a l'aise d'interagir
avec une personne atteinte de démence, et ce, en grande partie en raison d’incertitudes ou d’un manque de
connaissances sur la démence, ce qui porte a croire qu'il est possible d'améliorer cette statistiqgue au sein de
ce petit groupe. Cependant, seuls 46 % des répondants estiment que les efforts visant a rendre la communauté
plus slre pour les personnes atteintes de démence sont modeérés a excellents, et seuls 51 % des répondants
ont jugé les possibilités d'engagement social et d’établissement de liens sociaux de cette population comme
etant modérées a excellentes. Le quart des répondants estiment que le niveau de soutien offert aux personnes
atteintes de démence dans leur communauté est faible, tandis qu’'un autre 25 % n'étaient pas en mesure de
prononcer sur le sujet. Cela laisse entendre que, méme s'il y a lieu d'accroftre la sensibilisation et le soutien
offert, bien des choses font une réelle différence et sont reconnues.

On encourage tous les organismes canadiens qui participent & des initiatives liees a la démence a
communiquer de l'information sur leurs travaux a 'ASPC. Cet effort visant a créer une compréhension plus
approfondie de notre démarche nationale permettra de dresser un portrait plus précis de I'ampleur et de la
portée des travaux en cours au Canada, tout en recensant les lacunes au chapitre des programmes et des
services. Ces donnees évolutives seront utilisées pour choisir des initiatives en vue de présenter de futurs
rapports au Parlement. Si vous aimeriez recevoir des communications au sujet de la stratégie nationale sur la
démence et des possibilités de financement, ou si vous souhaitez fournir de l'information sur vos activités,
veuillez communiquer avec le Secrétariat des politiques sur la démence de I’ASPC. Nous remercions
tous les organismes qui ont fourni des renseignements pour le rapport de cette année.
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Annexe A : Aspirations relatives aux efforts du Canada

concernant la démence
SR T

SITUATION ACTUELLE

ASPIRATION

Prévenirladémence

Compréhension partielle des facteurs de risque et de protection liés a
ladémence enraison du fait que certains facteurs n'ont pas encore été
cernés etque les données probantes sur le lien entre les facteurs etla
démence sontinsuffisantes.

Une compréhension compléte des facteurs derisque et de
protection liés ala démence, leurs répercussions et interactions.

Données probantes limitées sur les interventions efficaces pour
réduire le risque de démence etressources d'information insuffisantes.

Disponibilité de ressources et d'interventions efficaces en matiere de
prévention, appuyeées par une solide base de données probantes.

Un manque de sensibilisation du grand public et des fournisseurs de
soins au sujet des mesures qui pourraient aider a prévenir ladémence.

Toutes les personnes vivantau Canada sontau courant des mesures
de prévention de ladémence.

Les obstaclesliés aux environnements bétis et sociaux limitent la
4 | capacité des personnes amener une vie saine de maniére a réduire le
risque de développer ladémence.

Participation générale limitée des intervenants a I'établissement des
1 priorités de recherche etengagementinsuffisant des personnes
atteintes de démence et les aidants naturels.

Faire progresser les thérapies ettrouver unremeéde

Toutesles personnes vivantau Canada ontaccés a des environnements
bétis et sociaux qui appuient leur capacité de mener une vie saine de
maniére aréduire le risque de développer ladémence.

Les priorités de recherche sont établies de fagon inclusive, avec la
contribution d'un large éventail d'intervenants et la participation de
personnes atteintes de démence et les aidants naturels.

Lesinvestissements annuels dans larecherche surladémence au
2 | Canadareprésententmoins d'un pourcent des colts des soins liés &
ladémence.

Lesinvestissements annuels dans larecherche surladémence au
Canada dépassentun pourcentdes colts des soins lies aladémence.

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

De nouvelles thérapies fondées sur des données probantes et
centrées surla personne sont plus facilement accessibles.

Les personnes atteintes de démence et les aidants naturels sont
4 | principalementl'objet de recherches visanta mettre au pointde
nouvelles thérapies et atrouver un remede.

Les personnes atteintes de démence et les aidants naturels sont des
participants et des partenaires actifs dansla recherche visant a mettre
au pointde nouvelles thérapies et a trouver un reméde.

Lesrésultats de recherche onttendance a demeurer dans les milieux
5 universitaires et les revues et ne sont pas largement connus, acceptés
ouintégrés ala pratique clinique.

Améliorer la qualité de vie des personnes a

Une stigmatisation généralisée au sein des collectivités et un manque
de compréhension de ladémence.

tteintes de démence et des aidants naturels

La conception de larecherche comprend toujours des efforts pour
faire en sorte que les résultats puissent étre compris, adoptés et mis
en pratique rapidement.

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

Les personnes ne sont pas en mesure de recevoir un diagnostic
2 | précoceouentempsopportun, oune se sentent pas soutenues
lorsgu’elles regoivent un diagnostic.

Un diagnostic rapide et fourni avec compassion est disponible a
toutes les personnes vivant au Canada, ainsi qu'une disponibilité
immédiate de ressources et des mesures de soutien.

Manque d'accés, de sensibilisation ou de compréhension des
services de santé et des services sociaux qui fournissent des soins

Des soins de qualité intégrés et centrés sur la personne, fondés sur
des pratiques exemplaires éprouvées, danstous les contextes, etles

soins, ce qui réduit leur capacité de fournir des soins de qualité.

integrés et centrés surla personne. gens se sententbien accueillis et bien soignés lorsque I'hospitalisation
etl'admission aux soins de longue durée sont nécessaires.
4 Manque d'information et de ressources pour les fournisseurs de Lesfournisseurs de soins ontacces aux ressources et alaformation

nécessaires pour fournir des soins de qualite.

Les aidants naturels souffrent d'épuisement professionnel, de
difficultés financiéres, d'isolation et de dépression pendant qu'ils
5 | prennentsoind’une personne atteinte de démence.

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 atteinte de démence, y compris étre équipés
pour naviguer dans le systéme des soins de santé et d’autres
systemes de soutien.
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Annexe B : Efforts déployés au Canada

Vous trouverez ci-dessous de plus amples renseignements sur les initiatives mises en évidence dans le
rapport de cette année. Ces initiatives ont été choisies pour mettre en valeur les efforts déployés a I'échelle
du Canada par différents types d'organismes; certaines sont d'envergure nationale ou régionale, tandis que
d’autres sont axees sur certaines communautés. Chacune d’entre elles contribue a la réalisation de nos
objectifs communs en matiére de démence et peuvent se traduire par la prise de nouvelles mesures.

OBJECTIF NATIONAL : PREVENIR LA DEMENCE

Encourager I'activite physique

Linitiative Dansons ensemble de I'Ecole nationale de ballet du Canada (ENB) fait participer des personnes
de tous ages, y compris des enfants et des adultes plus ages, a des activités de danse visant a accroitre la
qualité de vie. Chaque année, plus de 50 000 Canadiens participent & ces programmes, qui visent & développer
les aptitudes physiques des enfants, a prévenir les blessures et a accroltre la qualité de vie des personnes
agees, et a célébrer la joie du mouvement grace a des centaines d’événements organisés par la communaute
dans le cadre de la Journée Dansons Ensemble. Elaborée conjointement avec Baycrest, la série de programmes
Dansons Ensemble avec les ainés, une initiative de Baycrest et de 'ENB, comprend des cours en personne
et diffusés en direct ainsi que des possibilités de formation. UENB et Baycrest prévoient également former

un nombre accru d'utilisateurs de connaissances a I'échelle du Canada, en mettant 'accent sur pourquoi et
comment la danse peut jouer un réle important dans la vie des personnes atteintes de démence et des gens
de leurs communautés.

Le projet Hockey Fans In Training de I'Université Western vise a accroitre l'activite physique et les
comportements de vie sains chez les hommes d’age moyen (dgés de 35 a 65 ans) en surpoids et obéses
qui risquent de souffrir de maladies chronigues en misant sur leur passion commune pour le hockey canadien.
Ce projet national a recruté des hommes de diverses origines (y compris des hommes autochtones et des
nouveaux arrivants au Canada) dans les centres ruraux, suburbains et urbains du pays. Le projet devrait
rassembler 1 280 participants.

Le projet Nouveau départ de ParticipACTION est une initiative échelonnée sur cing ans qui s'appuie sur des
campagnes de sensibilisation du public pour encourager tous les Canadiens a moins s'asseoir et a marcher
pour se rendre aux endroits ou ils vivent, apprennent, travaillent et se divertissent. Linitiative se concentre sur
les personnes qui sont confrontées a des difficultés et a des désavantages rendant plus difficile I'adoption de
comportements sains, comme les peuples autochtones, les personnes handicapées, les personnes de la
communauté LGBTQ2+ et les minorités racialisées. Lapplication gratuite ParticipACTION et le défi Ensemble,
tout va mieux sont congus pour encourager le grand public & pratiquer des activités physiques. A ce jour,
l'application a été utilisée par plus de 100 000 utilisateurs, tandis que le defi visant a trouver la communauté
la plus active du Canada a rallié plus de 1 000 communautés et 11 % des Canadiens.

Reduire le nombre de Canadiens atteints de conditions chroniques

Le programme communautaire de la Fondation des maladies du cceur et de '’AVC Activate : Initiative
communautaire de prévention de I'lhypertension est congu pour sensibiliser les participants de 40 ans et
plus aux facteurs de risques d’hypertension et de maladies cardiovasculaires. Il a pour but d'accroftre la capacité
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des participants a gérer efficacement leurs facteurs de risque modifiables de maladies cardiovasculaires,
d’accidents vasculaires cérébraux et de troubles cognitifs vasculaires grace a des outils en ligne et a
diverses ressources communautaires aidant a prévenir I'nypertension artérielle. Linitiative repose sur

un modele d'obligation & impact social, un outil de financement novateur rendant le financement public
conditionnel & l'obtention de résultats. Le projet est mené en Ontario et en Colombie-Britannique et devrait
rallier pres de 5 000 participants.

Le Programme canadien de prévention du diabéte de LMC Soins de Santé propose et évalue un
programme intensif d'intervention sur le mode de vie axé sur l'activité physique et une alimentation saine
dans le but de réduire le risque de diabéte de type 2 au Canada. LMC Soins de Santé travaille de concert
avec Diabéte Canada dans le cadre de ce projet national afin de cibler les personnes a risque de developper
un diabete et celles qui ont regu un diagnostic de prédiabéte. On s’attend a ce que 3 850 participants

en bénéficient.

Le projet Healthy Living in St. James Town de I'organisme St. James Town Family Literacy Services est mis
en ceuvre dans un quartier culturellement diversifieé comptant de nombreux nouveaux arrivants au Canada. |l
est principalement axé sur les populations sud-asiatiques et africaines, qui sont deux fois plus susceptibles
d’étre atteintes de diabéte et d'hypertension artérielle. Le projet vise a créer des cercles de soins fondés sur
des ressources locales qui favorisent des pratiques culturelles reconnues, des initiatives locales de nutrition
et une pratique de l'activité physique adaptée a la culture. Le projet est mené a Toronto et devrait atteindre

40 000 participants.

Promouvoir des comportements sains

Linitiative Je marche, je cours, j'écrase! de la
Société canadienne du cancer se concentre sur la
réduction de la consommation de tabac commercial
et sur I'accroissement de I'activiteé physique en
combinant un programme d’abandon du tabac de
dix semaines basé sur des données probantes avec
un programme de marche et de course dirigé par

un entraineur. En 2020, la Société canadienne du
cancer et Coin des coureurs, en collaboration avec
des évaluateurs de I'Université de la Colombie-
Britannique, mettront a I'essai des programmes Je
marche, je cours, j'écrase! adaptés aux besoins de
30 communautés locales a 'echelle du Canada. Le
programme renforcera les capacités communautaires
en combinant I'accessibilité des outils en ligne avec les avantages reconnus de la responsabilisation en
personne et du soutien par les pairs en vue d’aider les participants a cesser de fumer tout en améliorant leur
santé physique et mentale globale.

Le projet Activez votre santé de Capsana motive et soutient les employés sur leur lieu de travail (en
particulier les femmes agees de 25 a 54 ans), afin qu’ils ameéliorent leurs habitudes alimentaires et leur niveau
d’activité physique. Les participants prennent part & une évaluation initiale de leur santé et a diverses activités
sur le lieu de travail, et sont encourages a maintenir un mode de vie plus sain tout au long de I'année au
moyen d'outils, d’aides et de ressources pratiques. Les employeurs apportent leur aide en offrant un lieu de
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travail qui facilite 'adoption d’'un mode de vie sain. Le projet est principalement mené au Québec et devrait
rallier jusqu’a 6 000 participants sur une periode de trois ans.

Le projet Picking up the PACE (Promoting and Accelerating Change through Empowerment) du Centre de
toxicomanie et de sante mentale vise & aider les prestataires de soins a s'attaquer a d’autres comportements a
risque modifiables (p. ex., I'inactivité physique, la consommation excessive d'alcool et une mauvaise alimentation)
dans le cadre d’'un traitement de désaccoutumance au tabac. Ce projet prévoit la mise au point d'un programme
de formation en ligne a lintention des prestataires de soins qui décrit des stratégies et des techniques et
propose un systeme d’appui aux deécisions cliniques juste-a-temps pour guider les prestataires de soins.

Ce projet devrait atteindre 350 prestataires de soins et 4 500 participants.

Le programme Bonne bouffe et bonne forme : promouvoir une saine alimentation et I'activité
physique dans les communautés a faible revenu des centres communautaires d'alimentation du Canada
cherche a approfondir les connaissances sur les aliments nutritifs et les compétences en matiere de cuisson
et de préparation des aliments ainsi qu'a promouvoir l'activité physique en mettant 'accent sur les mecanismes
de soutien sociaux et les liens communautaires. Des cours de preparation des aliments, des recettes saines
et abordables, des informations nutritionnelles faciles a comprendre, des programmes de marche et de remise
en forme a domicile, des séances d’activité physique en groupe et le partage de repas aident les participants
a apporter des changements mesurables a leur santé et a leur forme physique. Ce projet national devrait
atteindre 3 000 participants.

Ameliorer notre compréhension de ce qui peut contribuer au risque de
développer la demence

'étude PURE-MIND, qui est financée par la Fondation des maladies du cceur et de I'AVC, a pour objectif
d’étudier 1 500 personnes en milieu de vie qui ont subi des accidents vasculaires cérébral (AVC) silencieux et
de déterminer leur risque d’étre exposes a des troubles de la mémoire et de la penseée, voire de demence, a
un age plus avanceé. Les AVC silencieux sont de petits AVC qui ne provoquent que des symptdmes trés subtils.
Environ un tiers des cas de démence sont liés a des AVC, et les deux types d’AVC présentent des facteurs de
risque communs.

Linitiative du Nouveau-Brunswick sur la santé mentale : Prévenir la maladie d’Alzheimer en diminuant
les facteurs de risque modifiables, offrira aux participants des conseils pour changer leur mode de vie, un
entralnement cognitif et des exercices dans le but de réduire leur risque de développer la démence. Elle
evaluera également les facteurs de risque associés a la demence au Nouveau-Brunswick. Les personnes a
haut risque de développer la démence seront visées par cet effort. Ce travail est mené par Chris McGibbon
(Université du Nouveau-Brunswick) et Pamela Jarrett (Réseau de santé Horizon) a cing endroits au Nouveau-
Brunswick, en collaboration avec le Consortium canadien en neurodegenerescence et vieillissement.

Des efforts sont déployés en vue de mieux comprendre le risque de développer la démence en
examinant I'incidence des facteurs liés au mode de vie et & la personnalité (Sylvia Villeneuve

de I'Université McGill, Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux de 'Ouest-de-ITle-de-
Montréal-Institut Douglas). Ces efforts comporte deux objectifs principaux. Le premier consiste & cerner les
facteurs lies au mode de vie et a la personnalité associés a 'accumulation de protéines dans le cerveau
des personnes agees asymptomatiques en bonne santé exposées au risque de démence, et le deuxiéme
consiste a déterminer si certains facteurs liés au mode de vie et a la personnalité peuvent contrecarrer les
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effets négatifs du risque genétique associe au développement de la démence. Cette étude multidisciplinaire
devrait donner des indications quant aux nouvelles stratégies de prévention de la démence en fonction du sexe.

Une équipe de recherche se consacre & faire progresser les connaissances sur la fagon dont la résistance
du cerveau aux dommages et sa capacité a changer sont liées aux maladies neurodégénératives dues
a la vieillesse. Cette équipe, dirigée par Sylvie Belleville (Université de Montréal et Institut universitaire de
gériatrie de Montréal) et Nicole Anderson (Baycrest et Université de Toronto), a créé un programme qui
combine des stratégies d’entrainement de la mémoire et de l'attention a des activités de loisirs stimulantes,
comme l'apprentissage de la musique ou d'une deuxieme langue, des groupes de discussion sur des films
documentaires et des jeux video. L'équipe travaille également a I'élaboration de stratégies pour rendre les
programmes d’exercices cognitifs accessibles aux Canadiens en ayant recours a de nouvelles technologies,
telles que la realité virtuelle et les plateformes d’apprentissage en ligne.

Améliorer les connaissances et les compétences des travailleurs de la santé

Afin de permettre aux professionnels de la santé, aux professeurs et aux étudiants du Canada qui travaillent et
etudient en frangais de dispenser des soins de qualité, I'Université d’Ottawa a developpe des ressources en
francais dans le but d’améliorer les connaissances et d’encourager des pratiques d’intervention s(ires
et efficaces. Latelier en ligne Découvrir les troubles neurocognitifs afin d’optimiser mes interventions
fournit de l'information sur les troubles neurocognitifs et les facteurs de risque et de protection modifiables
afin d’améliorer les méthodes d'évaluation, d’intervention et de gestion. Cet atelier, qui est élaboré et géeré par
le Consortium national de formation en santé — Volet Université d’Ottawa, fait 'objet d'une révision
majeure tous les cing ans pour demeurer a jour. Un contenu base sur des données probantes relatives aux
troubles neurocognitifs les plus courants est egalement en cours d'élaboration et disponible sur le microsite
Atteintes et pathologies.

OBJECTIF NATIONAL : FAIRE PROGRESSER LES THERAPIES
ET TROUVER UN REMEDE

Mieux comprendre la demence

Il est important de déterminer l'incidence de I'hypertension sur les vaisseaux sanguins du cerveau, car Ces
vaisseaux sont responsables de I'apport en oxygene et en nutriments necessaires au maintien d’'un cerveau
sain. En examinant les vaisseaux sanguins du cerveau a
l'aide de techniques d’imagerie en direct, les chercheurs

ont pu mesurer l'incidence de I’hypertension sur la
perception, la pensée, le raisonnement et la mémoire. Les
résultats de cette recherche révélent que I'nypertension
accelere la progression de la maladie d’Alzheimer et que le
rétablissement est optimal lorsqu’'une combinaison de
traitements ciblant a la fois I'nypertension et les pathologies
de formation d’amyloide dans le cerveau est utilisée. Ce
travail est dirigé par JoAnne MclLaurin, Clifford Librach et
Bojana Stefanovic a I'Institut de recherche Sunnybrook
(Université de Toronto).
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COMPASS-ND est une étude clinique a grande échelle congue pour déterminer le type de personnes qui
risquent de developper la demence, les moyens de detecter la demence a un stade precoce et les tests

les plus efficaces pour détecter la démence. Un document de recherche utilisant les données tirées de
COMPASS-ND, publié en 2019, a fait part de ses conclusions selon lesquelles les lignes directrices actuelles
pour le dépistage de la vulnérabilité chez les personnes dgées de 70 ans et plus doivent étre améliorées
pour les personnes atteintes de démence. Le document souligne que la vitesse de marche peut étre utilisée
comme méthode de dépistage pour détecter les personnes qui risquent d'étre atteintes de démence et que la prise
en compte de la vulnérabilité peut contribuer a retarder l'apparition de la démence et a en ralentir la progression.

Linformation génétique peut étre modifiee dans la cellule par un processus appelé I'épigénétique, qui
consiste & modifier '’ADN, mais pas son séquengage. Un projet de recherche qui étudie le réle des
sighaux génétiques dans le cerveau & I'aide de I'imagerie cérébrale chez les personnes ayant regu un
diagnostic précoce de démence due a la maladie d’Alzheimer se consacre & trouver de nouveaux traitements.
On soupgonne que les masses de proteines qui s'accumulent dans le cerveau au cours du processus de
vieillissement suppriment les signaux génétiques necessaires pour maintenir le cerveau en bonne sante.
L'épigénétique fait partie des mécanismes importants qui sous-tendent la démence. Ce projet est mené par
Pedro Rosa-Neto, Serge Gauthier et Joseph Therriault a I'Institut Douglas, qui fait partie du Centre intégré
universitaire de santé et de services sociaux de I'Ouest-de-ITle-de-Montréal et qui est affilié &

I'Université McGill.

Weihong Song, qui enseigne a I'Université de la Colombie-Britannique et qui est titulaire d'une Chaire
de recherche du Canada sur la maladie d’Alzheimer, etudie les causes de la demence et met au point
de nouveaux traitements modificateurs de la maladie. Il dirige des recherches qui visent a déterminer
les mécanismes moléculaires qui sous-tendent la pathologie dans le cerveau qui conduit a la démence.
En outre, il tente de trouver de nouveaux biomarqueurs ou indicateurs de la maladie et des cibles
médicamenteuses pour la maladie d'Alzheimer, 'une des causes de la démence.

Therapies novatrices

Un programme de musicothérapie en frangais
témoigne de la reconnaissance de I'effet positif de la
musique sur la qualité de vie des personnes atteintes de
demence. De nouvelles recherches montrent comment
la musique peut aider a stimuler la mémoire et a ralentir
la progression de la démence. Ce programme préte
gratuitement des écouteurs, des haut-parleurs et des
lecteurs de musique numerique contenant des listes

de lecture personnalisées pour aider les Yukonnais
francophones & conserver leurs compétences
linguistiques et a améliorer leur meémoire. Ce service,
geéreé par le Partenariat communauté en santé du Yukon
et le ministére de la Santé et des Affaires sociales, est offert aux Yukonnais francophones atteints de démence,
gu’ils soient dans un centre de soins, hospitalisés ou a la maison.

La perturbation des cycles de sommeil et d'éveil chez les personnes atteintes de démence s’'aggrave avec le
temps, ce qui entraine de la confusion, des errances nocturnes et une irritabilité diurne et alourdit la charge
des aidants naturels, tant a domicile que dans les établissements de soins. Un projet de I'Université de
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Toronto dirigé par M. Cynthia Goh et Venkat Venkataramanan a permis d'élaborer le systeme d'éclairage
polyvalent Adaptive Lighting for Alzheimer and Dementia Intervention (ALADIN), qui améliore la qualité
du sommeil. Le systeme ALADIN fonctionne comme une lampe de réveil et une lumiére ambiante de jour
avec un réglage automatique des couleurs qui imite la lumiére naturelle du soleil. Il favorise un meilleur
sommeil et de meilleurs cycles d'éveil et devrait aider a ameliorer le bien-é&tre cognitif et emotionnel des
personnes atteintes de démence.

Des plateformes logicielles dotées de capteurs ont été congues dans le but de surveiller et d'améliorer la
santé physique et cognitive des personnes atteintes de démence qui vivent chez elles. Les capteurs ambiants
mesurent les activités de la vie quotidienne tandis que les capteurs de vision tridimensionnelle peuvent observer
les postures et les mouvements d’'un programme d’exercice personnalisé et analyser la flexibilite, I'équilibre et
la capacité a suivre des instructions. Les jeux sur tablette congus pour provoquer et surveiller les changements
dans les capacités cognitives peuvent tester les aptitudes perceptives et cognitives, consigner les performances
selon des niveaux de difficulté croissants et fournir des indicateurs de I'état cognitif. Ces types d'outils logiciels
permettent d’entrainer les facultés cognitives et physiques de maniere captivante et innovante. Linformation
recueillie peut aider les professionnels de la santé a mieux évaluer la santé et les capacités physiques et
cognitives. Ce projet est dirigé par Eleni Stroulia a I'Université d’Alberta.

Les ultrasons focalisés constituent une technologie de pointe non invasive pour le traitement des maladies
neurodeégeneératives, y compris la démence. Cette technologie dont I'innocuité et la faisabilité ont été prouvees
utilise les ondes sonores pour exercer un effet thérapeutique sur les tissus. Les chercheurs ont pu rapidement
mettre au point une methode entierement contrblable, peu colteuse et portative. Les résultats de cette etude
préliminaire pourraient avoir une incidence importante sur le diagnostic et le traitement des maladies du
cerveau. Lobjectif est de révolutionner le traitement de la démence en accélérant le développement de la
technologie des ultrasons pour permettre un traitement personnalise. Ce travail est dirige par Kullervo Hynynen,
en collaboration avec Isabelle Aubert, Nir Lipsman et Sandra Black de I'Université de Toronto (Institut de
recherche Sunnybrook et Centre des sciences de la santé Sunnybrook).

Une équipe de recherche élabore des solutions novatrices et abordables en vue d’améliorer la prise en charge
de la douleur chez les personnes atteintes de démence qui résident dans des établissements de soins de
longue durée. Cette equipe travaille notamment a la mise au point d'un systeme automatisé qui a recours a la
technologie de reconnaissance faciale et a I'intelligence artificielle en vue de : surveiller la douleur chez les
personnes atteintes de démence grave; concevoir et élaborer une application destinée a faciliter les évaluations
par les prestataires de soins; et élaborer une formation en ligne a l'intention des prestataires de soins dans les
établissements de soins de longue durée dans les milieux ruraux et éloignés. Les chercheurs procédent & un
partage rapide de l'information sur les meilleurs soins contre la douleur par le biais d'une campagne de medias
sociaux a l'aide du mot-clic suivant : #SeePainMoreClearly. Ce projet est dirigé par Thomas Hadjistavropoulos
(Université de Regina) et Babak Taati (Toronto Rehab Institute/Université de Toronto).

Recherches inclusives sur la déemence

Un programme introduit au cours de la phase Il du Consortium canadien en neurodegenerescence associee
au vieillissement (CCNV) permet aux personnes atteintes de demence et aux partenaires de soins (c’est-a-dire
les amis, la famille et les aidants naturels) de participer activement au processus de recherche, y compris a
I'établissement des priorités. Le programme Participation des personnes touchées par une maladie cognitive
incite les personnes atteintes de demence a participer au processus de recherche, notamment en travaillant
de concert avec les équipes de recherche et les partenaires, et en participant aux programmes transversaux.
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Cette collaboration fait progresser les méthodes de participation, y compris pour les personnes atteintes de

demence et les paartenaires de soins, en integrant des mecanismes d’évaluation qui permettront de mesurer
lincidence guaura cette mesure. Au printemps 2020, le CCNV a commence a recruter des membres du groupe
consultatif qui auront 'occasion de faire part de leur expérience personnelle en tant que collaborateurs dans
le cadre de la planification, de la réalisation et de la communication des recherches du CCNV sur la demence.

Les chercheurs de I'Université de la Colombie-Britannique travaillent en collaboration avec des
personnes atteintes de démence dans le cadre d’'un projet de recherche participatif. Une equipe dirigée par
Alison Phinney et Deborah O'Connor, de I'Université de la Colombie-Britannique, et Jim Mann, un homme
atteint de demence, étudie comment les communautés peuvent « stopper la stigmatisation » et promouvoir
la participation sociale active des personnes atteintes de demence. Des chercheurs de I'Université de la
Colombie-Britannique, de I'Université Simon Fraser et de I'Université Lakehead travaillent avec un groupe de
personnes atteintes de démence pour recueillir des données exhaustives par l'intermédiaire de groupes de
discussion, d’ateliers, d’entretiens et d'observations. lls sont en voie d’élaborer un cadre visant a definir le
concept de citoyenneté sociale et a établir les pratiques exemplaires en matiére de respect de la citoyennete.

OBJECTIF NATIONAL : AMELIORER LA QUALITE DE VIE DES @
PERSONNES ATTEINTES DE DEMENCE ET DES AIDANTS NATURELS

Rester actif et engagé et soutenir I'inclusion

Linitiative DICE (Dementia-Inclusive Choices for
Exercise) vise & accroltre les possibilités d'exercice
accessibles aux personnes atteintes de démence. Sous
la direction de Laura Middleton (Université de Waterloo),
les chercheurs, les personnes atteintes de demence, les
partenaires de soins et les organisations communautaires
sont des partenaires égaux. Pour favoriser I'inclusion,
des outils fondeés sur des données probantes ont eté mis
au point conjointement pour préparer les fournisseurs
d'exercices a accueillir les personnes atteintes de démence.
Les outils DICE sont testés dans la region de Kitchener-
Waterloo, dans le nord de la Colombie-Britannique
(Prince George, Kitimat) et a Halifax.

En janvier 2018, une équipe de recherche interdisciplinaire de I'Université de Victoria a formeé une chorale
communautaire pour les personnes atteintes de démence. Voices in Motion est une chorale intergénérationnelle
formée de personnes atteintes de demence, d'aidants naturels, d'amis et d'étudiants. Les recherches démontrent
que le fait de chanter dans une chorale améliore la qualité de vie des personnes atteintes de démence et
des aidants naturels, car cela permet de réduire le stress, 'anxiété, la stigmatisation et la dépression, tout en
ameliorant les liens sociaux. Cette initiative permet €galement de renforcer les amitiés intergénéerationnelles et
la compréhension chez les adolescents qui participent & la chorale. A I'neure actuelle, il y a cing chorales
Voices in Motion a Victoria et plus de 250 choristes. Il y a également une chorale NoteWorthy Singers & North
Vancouver qui est inspiree de Voices in Motion et du désir de creer une communauteé plus inclusive pour les
personnes atteintes de démence.
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Un projet de recherche dirigé par Susan Cox et Gloria Puurveen (Université de la Colombie-Britannique),
chercheusepostdoctorale, se fonde sur les principes de la prise de décision partagee, de I'éthique feministe
des soins et de la citoyenneté sociale pour étudier la maniére dont les gens atteints de démence pourraient
devenir des collaborateurs actifs dans la prise de décision en fin de vie. Ce projet fait appel & des méthodes
qualitatives et basees sur 'art pour mieux comprendre les points de vue des personnes atteintes de demence
dans le cadre de discussions sur le bien-étre jusqu'a la fin de la vie. Il contribue également a I'élaboration
d’approches pratiques et orientées sur les politiques qui permettent aux personnes atteintes de démence de
communiquer leurs preférences en ce qui concerne les priorités en matiere de santé et de soins sociaux aux
echelles locale et nationale.

Le Volunteer Companion Program de Ille-du-Prince-Edouard, qui est administré par la Société Alzheimer
de IMle-du-Prince-Edouard, est un programme de visites individuelles au domicile de personnes atteintes de
demence et des aidants naturels susceptibles de souffrir d’isolement social. Des accompagnateurs bénévoles
rendent visite aux personnes atteintes de démence une fois par semaine pour leur permettre de socialiser, d'étre
encadrées et de participer a des activités enrichissantes. Ces visites hebdomadaires permettent aux aidants
naturels de se reposer et les aident a garder leurs proches a la maison plus longtemps. Les accompagnateurs
benévoles contribuent aussi a favoriser un vieillissement sain dans la communauté en faisant participer les
personnes atteintes de démence a des activités enrichissantes dans le confort de leur foyer.

Cracked : new light on dementia est une production thééatrale et cinématographique fondée sur la recherche
qui se concentre sur les défis de la stigmatisation, qui isole socialement et menace la qualité de vie, ainsi que
sur les pratiques et les politiques relatives aux soins aux personnes atteintes de demence. Créee a Toronto
par Sherry Dupuis, Pia Kontos, Christine Jonas-Simpson et Gail Mitchell, avec la dramaturge/directrice
Julia Gray, des acteurs, des personnes atteintes de démence, des membres de leur famille et des professionnels,
Cracked a été vue partout au Canada et a I'étranger, par des professionnels et des membres du grand public.
Léquipe de Cracked étudie actuellement la maniére dont différents publics réagissent a I'égard des messages
vehiculés dans Cracked et met au point une plateforme d'apprentissage interactive sur le Web.

Linitiative Collective Impact — Supporting Inclusion through Intergenerational Partnerships menée par le
Schlegel-UW Research Institute for Aging Foundation a pour but de créer des partenariats intergénérationnels
qui favorisent I'inclusion sociale des personnes &gees atteintes de démence légére a moderée et des aidants
naturels de la région de Waterloo, en Ontario, en créant des possibilités d’interaction avec les jeunes. Ce
projet intergénérationnel comblera les lacunes entre la recherche, I'éducation et la pratique en réunissant

des étudiants et des educateurs avec des organismes communautaires qui soutiennent les personnes agees,
les fournisseurs de services municipaux, les chercheurs, les personnes atteintes de déemence, les aidants
naturels, les décideurs politiques et d'autres intervenants afin de collaborer & des initiatives, de co-créer de
nouvelles possibilités d’apprentissage a l'intention des ¢eléves de niveau secondaire et postsecondaire, et de
créer une culture d’'apprentissage commune entre les partenaires communautaires.

La campagne nationale de lutte contre la stigmatisation de la Société Alzheimer du Canada, « Oui.
Je vis avec la démence. Permettez-moi de vous aider a comprendre », met en évidence la diversité des
experiences veécues par les Canadiens atteints de la maladie d’Alzheimer et d'autres formes de demence afin
de lutter contre les idées fausses et de réduire la stigmatisation.
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Ameliorer I'acces aux soins pour les personnes atteintes de demence

Les unités d’évaluation de la démence (UED) en Saskatchewan aident & évaluer les besoins de personnes
vivant chez elles et/ou recevant des soins a domicile et de celles vivant dans un foyer de soins spéciaux
financé par I'Etat dont les difficultés sont difficiles & gérer dans la communauté ou dans les établissements
de soins de longue durée. Lobjectif d'une UED est de stabiliser ces personnes et d’élaborer un plan de soins
afin de mieux gérer leurs soins dans leur propre foyer. Des équipes de ressources a Regina et Saskatoon
fournissent un soutien de proximité, aident au processus d’'approbation des admissions et apportent un
soutien transitoire aux personnes qui sont admises dans l'unite puis renvoyees chez elles (p. ex., domicile
personnel ou foyer de soins spéciaux).

Les équipes personnelles de santé au Manitoba sont des équipes de fournisseurs de soins de santé qui
travaillent ensemble pour planifier et fournir des soins primaires coordonnés, complets et de haute qualité,
axeés sur des zones geographiques ou sur des communautés ou populations précises. Cette initiative peut
aider les personnes atteintes de demence a acceder plus rapidement au diagnostic et au traitement, tout en
favorisant une meilleure coordination des services et une meilleure sensibilisation. Les équipes personnelles
de santé veillent a ce que les personnes atteintes de démence et leurs familles aient accés a des soins
réguliers, efficaces et continus, axés sur leurs besoins de santée.

L'école d’été du Collége Glendon en Ontario rassemble les acteurs de la santé travaillant dans les secteurs
universitaires et communautaires francophones. Lobjectif est : d’améliorer la pratique quotidienne des
professionnels dans le domaine du vieillissement et de la santé cognitive en appui aux communautés
francophones en situation minoritaire; d'intégrer et d'appuyer les aidants naturels dans la programmation des
services et de favoriser leur participation aux projets de « science citoyenne »; et de favoriser la mise en
commun des pratiques exemplaires en santé cognitive et en démence.

Le programme Home Dementia Care de Terre-Neuve-et-Labrador aide les personnes atteintes de démence
modeérée a grave a bien vivre chez elles grace a un meilleur accés aux soins médicaux. Ce programme, dirigé
par des medecins et des infirmiéres praticiennes des autorités sanitaires régionales, vise a diminuer le nombre
de chutes, a réduire I'utilisation de médicaments inappropriés et les visites aux urgences, et a retarder ou
prévenir le placement en soins de longue durée tout en soutenant les aidants naturels. A I'heure actuelle,
environ 150 personnes dans la région sanitaire de I'Est ont benéficié du programme, et on prévoit de I'étendre
a d'autres régions en 2020.

Les cliniques de la mémoire en soins primaires

en Ontario aident a répondre a divers besoins.

Les cliniques de la mémoire avec équipes
interprofessionnelles multispécialisées (MINT)
(anciennement connues sous le nom de cliniques
collaboratives de la mémoire en soins primaires)
fournissent des soins aux personnes atteintes de
déemence en temps opportun dans les établissements
de soins primaires. Lance par Linda Lee en 2006,

le projet compte aujourd’hui plus de 110 sites a I'echelle
de I'Ontario, impliquant plus de 1 200 professionnels
de la santé et omnipraticiens formes, et plus de
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50 spécialistes de soutien. Dans une récente évaluation indépendante commandée par le gouvernement de
I'Ontario, les cliniques de la mémoire MINT ont été associées a des resultats positifs tels que la réduction des
colts du systeme de santé et du retard accuseé dans la transition vers les soins de longue durée. Les équipes
du Réseau d'évaluation et d’intervention gériatrique (GAIN) sont des équipes interprofessionnelles
dirigées par des infirmieres praticiennes et soutenues par la médecine gériatrique qui s’occupent de
personnes agees complexes souffrant de déclin cognitif et physique. Tous les aiguillages, y compris les
auto-aiguillages, donnent lieu a des évaluations gériatriques completes. Le traitement, la planification des
soins et I'education, étayés par des evaluations a domicile, des cliniciens de soutien comportemental et la
prise en charge des soins intensifs peuvent souvent changer des vies. Les onze équipes GAIN du centre-est de
I'Ontario, uniques au Canada, soutiennent chaque année plus de 9 000 personnes et familles aux prises
avec la demence dans les communautes urbaines, rurales et eloignees. Les equipes GAIN constituent une
solution de rechange durable pour le diagnostic et les soins de la démence au sein de la communaute.

Des soins axes sur la personne

Au Yukon, le programme de services de thérapie Soins continus propose des évaluations individualisées
par un ergothérapeute, un physiothérapeute, un récréothérapeute et/ou un orthophoniste a toutes les personnes
admises dans un foyer de soins de longue durée, y compris les personnes atteintes de démence. 'évaluation
peut comprendre un dépistage cognitif et une évaluation du besoin en matiére de soutien fonctionnel.

Dans les Territoires du Nord-Ouest, le modéle de soins Supportive Pathways utilise une approche de

soins axe sur la personne qui favorise une prise en charge de la déemence avec respect et compassion.
Cette approche apprend au personnel a fournir des soins individualisés adaptés a chaque résident dans un
environnement positif comme a la maison. La formation relative au modeéle Supportive Pathways est offerte au
personnel, aux clients et aux familles assurant des soins a domicile et dans les etablissements de soins de
longue durée dans I'ensemble des Territoires du Nord-Ouest par ’Administration des services de sante et des
services sociaux, en collaboration avec 'Agence de services communautaires tlicho et TAdministration des
services de santé et des services sociaux de Hay River.

Le projet Participer a la conception des soins aux personnes atteintes de démence au Nouveau-
Brunswick : Construire I’avenir ensemble vise & concevoir, a fournir et & évaluer I'approche des soins
aux personnes atteintes de déemence. L'objectif est d’accroitre les connaissances des prestataires de soins
primaires en matiere de diagnostic et de prestation de soins aux personnes atteintes de démence, ainsi que
la sensibilisation aux services assurés aupres des personnes agees susceptibles d'étre atteintes de démence
et de leurs partenaires de soins. Ce projet est dirigé par Shelley Doucet et Alison Luke (Université du Nouveau-
Brunswick & Saint John) et Pamela Jarrett (Réseau de santé Horizon), et fait partie d’'un projet international plus
vaste soutenu par le CCNV.

Symptdmes comportementaux

Soutien en cas de troubles du comportement en Ontario (STCO) fournit des services de santé
comportementale aux personnes agees qui présentent ou risquent de preésenter des comportements reactifs
ou des expressions personnelles (p. ex., questions répétitives, apathie, faire les cent pas, crier, agripper
d’autres personnes) associés a la démence et a d’autres affections neurologiques. En plus de soutenir la
personne, les équipes de STCO appuient les partenaires de soins familiaux et les fournisseurs de soins de
santé dans la communauté, les établissements de soins de longue duree, les établissements de soins de
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courte durée ou la ou la personne réside. Les equipes de STCO fournissent des évaluations comportementales
completes et élaborent en collaboration des plans de soutien comportemental centrés sur la personne. Ces
equipes sont disponibles dans tout I'Ontario, unies par la direction du bureau de coordination provincial de
STCO au Centre régional de santé de North Bay.

A Montréal, une équipe interprofessionnelle spécialisée a été mise en place pour apporter une aide dans
les situations complexes impliquant des personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer et d’'autres affections
neurocognitives. Lobjectif est de réduire les comportements problématiques et de trouver des strategies pour
accroitre la qualité de vie des personnes vivant avec ces affections ainsi que des aidants naturels. On propose
des méthodes fondées sur des données probantes pour lancer des interventions non pharmacologiques,
adapter I'environnement, reduire les contraintes et éviter le recours aux services d'urgence et le placement
précoce dans un foyer de soins. Léquipe contribue au transfert des connaissances et a la recherche, et elle
offre des activités de télésanté qui rendent son expertise accessible aux fournisseurs de soins de santé partout
au Québec (Centre intégré universitaire de santé et de services sociaux du Centre-Sud-de-Ille-de-Montréal).

L'algorithme des symptomes comportementaux et psychologiques de la démence (SCPD) est
accessible a tous les fournisseurs de soins de la Colombie-Britannique. Il s'agit d’un outil électronique
interactif qui soutient I'évaluation clinique interdisciplinaire, fondée sur des données probantes et centrée sur
la personne, et les decisions relatives aux soins des personnes presentant des SCPD. Lalgorithme des SCPD
de la Colombie-Britannique est expressément axe sur les interventions non pharmacologiques et l'utilisation
appropriée des médicaments antipsychotiques dans les établissements de soins de longue durée. Ce projet est
le fruit d'une collaboration provinciale menee par Interior Health et est congu pour étre utilisé en combinaison
avec les lignes directrices des pratiques exemplaires relatives aux SCPD. Les lignes directrices et I'algorithme
offrent des conseils et des outils fondés sur des données probantes & tous les fournisseurs de soins de la
province afin de soutenir I'application des pratiques exemplaires dans les approches non pharmacologiques
des soins de la démence axes sur la personne.

La Fondation canadienne pour I'amélioration des services de sante (FCASS) a soutenu plus de 300 foyers de
soins de longue durée a I'échelle du pays afin de fournir davantage de soins centrés sur la personne atteinte
de démence et de garantir I'utilisation appropriée des médicaments antipsychotiques. 'approche axée sur
l'utilisation appropriée des antipsychotiques aide les personnes atteintes de démence, les familles et

le personnel a comprendre les causes sous-jacentes des comportements et a envisager de réduire ou de
cesser la médication en toute sécurité. Cela réduit les risques de résultats négatifs pour la santé et rehausse
leur expérience de la vie. Les taux d'utilisation potentiellement inappropriee d’antipsychotiques sont a la
baisse au Canada : en 2013-2014, dans les établissements de soins de longue durée, environ un resident sur
trois sans diagnostic de psychose s'est vu prescrire un antipsychotique; en 2018-2019, ce taux était d'un
résident sur cing.

Compétences, formations et outils pour les fournisseurs de soins

Le curriculum de formation Health Care Aide (HCA) de I'Alberta, mis a jour en 2019, décrit les compétences,
les connaissances, les comportements et les attitudes necessaires pour aider les aides-soignants. Le profil
de compétences des aides-soignants de 2018 comprend des ameéliorations liees a la déemence, aux soins
palliatifs et aux soins de fin de vie, de méme qu’a la toxicomanie et a la santé mentale. Ce nouveau programme
comporte davantage de theorie, de laboratoires appliqués et d’expéeriences cliniques afin que les aides-soignants
puissent apprendre de maniére plus interactive et appliquer les notions acquises de fagon a mieux comprendre
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et soutenir les besoins des personnes atteintes de démence. Le 1° juillet 2020, le ministere de la Santé de
I'Alberta annulera les contrats de licence avec tous les établissements d'enseignement postsecondaire qui offrent
le programme d'études provincial. Les établissements d’enseignement postsecondaire doivent demander un
nouveau contrat de licence pour offrir le nouveau programme d’études provincial.

Le Dementia Care Pilot Project, un projet pilote réalisé en Nouvelle-Ecosse, évalue un programme
d’éducation en ligne sur la démence et des outils de dépistage que les prestataires de soins primaires
pourront utiliser dans le contexte de la medecine familiale. Ce projet vise a aider les prestataires de soins
primaires a diagnostiquer, a traiter et a gerer plus tot les patients qui présentent des symptémes de démence.
Deux équipes de médecine familiale ('une urbaine, l'autre rurale) comprenant des omnipraticiens, des
infirmieres praticiennes, des infirmieres auxiliaires autorisees, des infirmieres de medecine familiale et des
travailleurs sociaux participent au projet pilote de maniére concertée. Le recours a des outils de dépistage fait
'objet d'un suivi dans les pratiques des cliniciens, et une évaluation est en cours pour évaluer le programme
d’é¢ducation et les outils de dépistage en vue de leur expansion future.

Soutien pour les aidants naturels

Les aidants naturels assistent les personnes atteintes de démence dans leurs activités de la vie quotidienne et
la planification prealable des soins, mais bien souvent, leurs propres besoins de santé ne sont pas pris en
compte. ameélioration du soutien aux aidants naturels est un domaine d'intérét de la stratégie nationale sur la
demence. Voici des exemples d'initiatives en cours au Canada pour soutenir les aidants naturels des
personnes atteintes de déemence :

Développer les connaissances

S’inscrivant dans le projet pilote sur les alnés en santé au Nouveau-Brunswick, linitiative Introduction

aux approches douces et persuasives dans les soins aux personnes atteintes de démence vise 4
approfondir les connaissances des aidants naturels professionnels (rémunérés) et non professionnels (non
remunérés; souvent des proches ou des amis) en mettant en ceuvre des approches douces et persuasives
dans les foyers de personnes atteintes de demence et les foyers de soins spéciaux. Les aidants naturels
des personnes atteintes de démence déclarent souvent qu'il y a peu d'éducation sur la fagcon de gérer les
comportements réactifs. Ce programme d’éducation s’est avéré efficace pour répondre & ce besoin dans
les établissements de soins de longue et de courte durée. Ce projet évaluera les avantages de cette
approche pour les aidants naturels et les personnes atteintes de démence. Ce sera la premiéere fois que
ladite approche sera mise en ceuvre (p. ex., programme de formation sur I'approche douce et persuasive
et education complémentaire) et évaluée avec des aidants naturels non professionnels. La Societé Alzheimer
du Nouveau-Brunswick, en collaboration avec le Réseau de santé Horizon, dirigera ce projet a Moncton,
avec la possibilité de I'étendre aux échelles provinciale et nationale une fois les résultats positifs démontreés.

Le programme pilote de formation Community Dementia Ambassador Training fournit des ressources
et un soutien en personne aux partenaires et aux aidants naturels des personnes atteintes de démence
dans les petites communautés isolées des Territoires du Nord-Ouest. Ce programme, mis en oceuvre par

la Société Alzheimer de I'Alberta et des Territoires du Nord-Quest, est actif dans trois communautés avec
quatre ambassadeurs de la démence, dont deux parlent une langue autochtone. En établissant des liens et
des relations au sein de leurs communautes, les ambassadeurs peuvent aborder les valeurs culturelles
relatives a la déemence et les normes communautaires a I'echelon local.
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Au Yukon, le programme de formation Shine a Light on Dementia a l'intention des aidants naturels
vise a doter les aidants naturels de connaissances et de compétences sur la déemence, notamment :
connaissances generales; approches et stratégies de soins pour les aidants naturels; gestion du deuil et
autosoins pour les aidants naturels; questions juridiques et financiéeres; et soins palliatifs. Ce programme
de formation de six semaines, dispense par le ministere de la Sante et des Services sociaux du Yukon,
rassemble les fournisseurs de soins et les aidants naturels afin qu'ils communiquent leurs expériences, leurs
renseignements et leurs ressources sur la démence, qu’ils apprennent les pratiques exemplaires et gu'ils se
soutiennent mutuellement afin de pouvoir fournir des soins de qualité aux personnes atteintes de demence.

L'Université de I'Alberta, en partenariat avec des aidants naturels, des organisations communautaires et
des chercheurs de la Saskatchewan, du Manitoba, de I'Ontario et du Quebec, met au point et évalue une
plateforme en ligne pour soutenir les aidants naturels de personnes atteintes de démence qui vivent dans des
établissements de soins de longue durée. Tout au long de I'année 2019-2020, des groupes de discussion
avec des aidants naturels ont éte organisés pour obtenir de I'information pouvant s’averer utile pour la
conception de l'outil My Tools 4 Care-In Care. Une évaluation officielle est en cours. Cette plateforme en
ligne proposera des activités interactives, des ressources et des lignes directrices pour aider les aidants
naturels a améliorer leur bien-&tre mental en favorisant I'inclusion sociale et & acquérir des compeétences
et des connaissances dans le cadre de leur travail avec les fournisseurs de soins de longue durée.

Soutien financier

Le Caregiver Benefit Program du Gouvernement de la Nouvelle-Ecosse fournit des fonds aux
aidants naturels admissibles qui apportent une aide aux bénéficiaires de soins qualifiés résidant dans la
communauté. Ce programme, administré par les autorités sanitaires de la Nouvelle-Ecosse, est destiné aux
aidants naturels d’adultes a faible revenu souffrant de troubles cognitifs modérés et de handicaps physiques
importants. LUobjectif du programme est de reconnaltre le réle important des aidants naturels dans leurs
efforts pour aider les proches et les amis tout en contribuant a maintenir le soutien gu'ils apportent.

L'aide fédérale en matiére d’impot sur le revenu des particuliers est accordée en reconnaissance du
fait que les personnes atteintes de demence et les personnes qui s'occupent d'elles peuvent avoir de la
difficulté & payer leurs imp6ts. Laide fédérale comprend notamment le crédit d’impot pour frais médicaux,
le crédit d’'impot pour personnes handicapées et le crédit canadien pour aidant naturel.

Services communautaires

Linitiative Community-based Innovations for
Dementia Care fournit des fonds & 14 fournisseurs
locaux de services communautaires et de santé en
Alberta pour mettre en ceuvre des projets fondeés sur
des approches novatrices en matiere de services
aux personnes atteintes de démence. Ces projets
aideront les personnes atteintes de démence et des
aidants naturels a participer pleinement a la vie de
leur communauté et a lutter contre la stigmatisation.
Les projets viseront a optimiser I'indépendance, la
qualite de vie et le bien-étre et s'étendront a toute la
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province, tant dans les communautés urbaines que les communautés rurales. Parmi les exemples de projets,
citons la programmation adaptée a la démence dans une bibliotheque publique et un projet de théatre
integre. Ce travail fait suite a linitiative de subvention a l'innovation communautaire de I'Alberta pour 2016,
qui a soutenu huit projets.

Le programme Soins a domicile et en milieu communautaire fournit des services de soins & domicile et
en milieu communautaire dans toutes les communautés tels que le soutien & domicile et les soins de releve
pour les aidants naturels ainsi que pour les Nunavummiut ayant recu un diagnostic d'une maladie liee a la
démence et qui peuvent recevoir de 'aide & domicile. Un nouvel établissement de soins de longue durée
de 24 lits fournira des soins infirmiers 24 heures sur 24; de plus, il sera congu et programmeé pour répondre aux
besoins medicaux et culturels de la population croissante de personnes agées du Nunavut. La construction
devrait étre terminée d'ici I'automne 2023.

EFFORTS INTERSECTORIELS :

Partager les ressources d’information

Le programme d’apprentissage et de perfectionnement P.I.LE.C.E.S.™, qui est offert en Colombie-
Britannique, en Nouvelle-Ecosse et au Yukon, fournit des ressources d’apprentissage aux personnes qui
s'occupent de personnes agees ayant des besoins complexes en matiere de santé physique, cognitive et
mentale et manifestant des changements de comportement. Depuis 2013, le modele PLEC.ES™ est intégré a
la prestation de soins et aux pratiques quotidiennes dans divers cadres au sein des cing autorités sanitaires
régionales de la Colombie-Britannique. Les autorités sanitaires continuent d’offrir régulierement des formations
aux fournisseurs de soins (réglementés et non réglementés) dans tout le continuum de soins en Colombie-
Britannique. Le Yukon continue d’utiliser les ressources PIL.EC.E.S™ dans la pratique quotidienne et dans
I'encadrement du personnel de tous les foyers de soins de longue durée du Yukon.

Le programme d'éducation U-First!, proposé par la Société Alzheimer de la Nouvelle-Ecosse, utilise le
modele PI.E.C.E.S™ pour accrofltre la qualité de linteraction entre les fournisseurs de soins et les personnes
atteintes de demence. Ce programme est un atelier de six heures destiné aux travailleurs de la santé non
réglementés dans le domaine du soutien a domicile et des soins de longue durée, pour les aider a mieux
comprendre les comportements réactifs. Il a pour but d’aider a élaborer une base de connaissances, un
langage, des valeurs et une approche communs pour prendre soin des personnes atteintes de demence
avec assurance. La Société Alzheimer de la Nouvelle-Ecosse met également en place le programme U-First!
for Care Partners dans le but d'intégrer les familles dans le systeme de soins en tant que précieux membres
de I'équipe ayant une comprehension et une approche commune ce qui concerne les soins.

La Société Alzheimer de la Colombie-Britannique, de I'Alberta, de la Saskatchewan, du Manitoba, de I'Ontario,
du Québec, du Nouveau-Brunswick, de la Nouvelle-Ecosse, de I'lle-du-Prince-Edouard et de Terre-Neuve-
et-Labrador offre le programme Premier Lien, qui propose des services et un soutien au moment du
diagnostic et pendant toute la durée de la maladie. Au moment du diagnostic, les personnes atteintes de
démence et leurs familles sont dirigées dés que possible vers des outils d’apprentissage, des services et du
soutien. Le programme Premier lien contribue a combler le fossé entre les fournisseurs de services au sein
du cercle des soins.
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La Dementia Association for Awareness and Support, créée a Edmonton, en Alberta, permet aux
personnes atteintes de démence et aux aidants naturels d'acceéder a des ressources educatives et a des
outils de soutien. Le balado intitulé « Life with Dementia » transmet des ressources educatives sur les
astuces, adaptations du mode de vie et pratiques exemplaires les plus récentes pour assurer la prise en
charge de la demence et réduire les visites aux urgences. Une plateforme technologique en ligne, Tusk,
est également en cours d'élaboration pour aider les aidants naturels a naviguer dans le systtme medical
complexe. Cet outil permet de faire correspondre les besoins des personnes atteintes de démence et des
aidants naturels aux ressources et aux fournisseurs de services disponibles dans la communauté locale.

Mettre I'accent sur les personnes préesentant un risque plus €leve et
I’équité en matiére de soins

Communautés rurales et eloignees

L'équipe Rural Dementia Action Research (RaDAR), en Saskatchewan, cherche & améliorer l'accés
a des soins communautaires et en établissement appropriés, du stade précoce au stade avance de la

démence. Léquipe de chercheurs RaDAR de I'Université de la Saskatchewan atteint ses objectifs par la
recherche, le mentorat et I'échange de connaissances.

La Rural and Remote Memory Clinic (RRMC), qui a été mise sur pied en collaboration avec I'équipe
RaDAR, accrolt la disponibilité et 'accessibilité des soins pour les personnes atteintes de démence dans
les zones rurales et eloignées et se concentre sur le diagnostic et la gestion des cas atypiques et
complexes de demence présumee. Les personnes et les familles regoivent des renseignements sur

le diagnostic probable, un retour d’expérience basé sur I'évaluation clinique et les enquétes, et des
recommandations pour la prise en charge et les soins.

Linitiative intitulée Primary Health Care Integrated Geriatric
Services Initiative soutient 'accroissement de la capacité des
eéquipes de soins de santé primaires dans les communautés
principalement rurales de I'Alberta afin de fournir un soutien
aux personnes vivant dans la communauté qui sont touchees
par la démence. L'éducation et les partenariats entre les
organisations sanitaires, sociales, communautaires et
municipales locales soutiennent le perfectionnement de la
mesure et du suivi du bien-&tre au niveau individuel et
communautaire. Cette initiative soutient également I'élaboration
d’'un cadre de compétences pour les equipes travaillant avec
des personnes atteintes de démence.

.

A

LUniversité de Regina dirige le projet d’impact collectif Interventions to Enhance Social Inclusion of
Older Adults with Dementia in Saskatchewan (2019-2024), en collaboration avec les secteurs a but non
lucratif, & but lucratif et universitaire. Le projet visera a accroitre I'inclusion sociale des personnes atteintes
de déemence agées de plus de 55 ans et des aidants naturels dans les petites villes et les communautés
rurales ou isolées de la Saskatchewan. On utilisera la recherche participative pour créer, mettre en ceuvre
et évaluer les initiatives qui soutiennent I'inclusion sociale des personnes atteintes de demence.
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Communautés ethniques et culturelles

La Société Alzheimer de la Nouvelle-Ecosse travaille avec la
Health Association of African Canadians (HAAC) en vue de
faciliter 'éducation sur la démence dans les communautés
noires de la Nouvelle-Ecosse. Un atelier sur la compeétence
culturelle, organise le 16 septembre 2019 au Black Cultural
Centre de Halifax, a rassemblé le personnel de la Société
Alzheimer et les bénévoles de la HAAC afin de préparer la
voie a des partenariats efficaces et durables. Une séance
d’éducation a été adaptée pour explorer les besoins des
personnes d'origine africaine vivant avec la démence en
Nouvelle-Ecosse, y compris un contenu culturellement spécifique et des renseignements tenant compte
des communautés noires de la Nouvelle-Ecosse. En collaboration avec le personnel régional et les
bénévoles de la HAAC, onze séances d'éducation et des conversations communautaires animees ont
été organisées & I'échelle de la Nouvelle-Ecosse. Il en résulte que les services existants tels que la ligne
d’'information de 'ASNS et les documents imprimeés adaptés sont accessibles.

Communautés de langue officielle en situation minoritaire

La recherche exploratoire menee a Ottawa par Corine Carbonneau et Marie Drolet, La trajectoire des
services sociaux et de santé d’ainés atteints d’'une démence vivant en contexte francophone minoritaire :
un engagement de multiples piliers durant une navigation complexe, souligne le rdle des navigateurs
dans l'accés & des soins de qualité dans les communautés de langue officielle en situation minoritaire.
Les personnes atteintes de démence et leurs aidants naturels doivent étre orientés vers les services
existants. Dans une situation de langue minoritaire, cette interaction avec les ressources est encore plus
cruciale en raison de la rareté de ces ressources et des limites qui en découlent pour l'accés a des
soins et des services de qualité. Ainsi, le navigateur renforce les capacités des fournisseurs de soins.

Peu de ressources pour former les professionnels de la santé sur la démence et la santé cognitive sont
disponibles en frangais, et il a une demande croissante pour des soins de santé bilingues dans le sud

de I'Ontario. Cela est particulierement difficile pour les communautés éloignees des centres urbains. Le
Collége Glendon, le campus bilingue de l'université de York, propose un certificat en démence et santé
cognitive en ligne. Cette formation répond au besoin d'acces a des soins de qualité en francais,
fondés sur des données probantes et dispensés par des professionnels de la santé ayant une bonne
connaissance des facteurs pouvant influencer la santé cognitive. Le Collége propose également une filiere
de spécialisation en neuropsychologie cognitive a ses étudiants de premier cycle. Ces programmes
repondent aux besoins des professionnels francophones et des professionnels en formation a I'échelle

du pays qui veulent mieux servir leurs patients, en particulier les personnes agees.

Des travaux sont en cours a I’'Universite de Moncton pour créer et évaluer un outil destiné aux fournisseurs
de soins, basé sur des données probantes et adapté culturellement et linguistiquement & une population
francophone, en utilisant I'indice de fragilité neurocognitive. Ce projet, dirigé par la professeure Sarah Pakzad,
devrait promouvoir et soutenir le diagnostic précoce de la démence et réduire le risque de barriéres
linguistiques aux soins. Il devrait étre accessible d’ici 2021 ou au début de 'année 2022 a tous les
professionnels de la santé francophones du Canada, y compris ceux qui travaillent dans les communautés
de langue officielle en situation minoritaire.
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Notes de fin de document

Veuillez noter que certains des sites Web auxqguels ce rapport renvoie peuvent ne pas avoir de contenu en anglais
et en frangais.

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

La mise en ceuvre de certaines initiatives présentées dans ce document peut avoir été ou est peut-étre actuellement
touchée par la pandémie de COVID-19.

Linclusion d'initiatives dans le rapport annuel au Parlement par 'Agence de la santé publique du Canada ne
constitue pas une approbation. LASPC a travaillé avec les organismes dont les initiatives sont présentées ici pour
veiller a ce que les descriptions soient exactes, mais elle ne peut le garantir.

Données préliminaires de I'enquéte sur la démence menée par EKOS, en 2020, pour le compte de I'’Agence de la
santé publique du Canada.

Données préliminaires de I'enquéte sur la démence menée par EKOS, en 2020, pour le compte de I’Agence de la
santé publique du Canada.

Données préliminaires de I'enquéte sur la démence menée par EKOS, en 2020, pour le compte de I'’Agence de la
santé publique du Canada.

Données préliminaires de I'enquéte sur la démence menée par EKOS, en 2020, pour le compte de I'’Agence de la
santé publique du Canada.

Systéme canadien de surveillance des maladies chroniques 2016-2017. Cité dans : Centre de surveillance et de
recherche appliquée, Agence de la santé publique du Canada. Outil de données pour les Indicateurs des maladies
chronigues au Canada, édition de 2019. Infobase de la santé publique. 2019. Accés : https://sante-infobase.
canada.ca/IMCC/outil-de-donnees/?Edi=2019&Dom=1&Ind=1&MS=1&Strat=1

Systeme canadien de surveillance des maladies chroniques 2016-2017. Cité dans : Centre de surveillance et de
recherche appliquée, Agence de la santé publique du Canada. Outil de données pour les Indicateurs des maladies
chroniques au Canada, édition de 2019. Infobase de la santé publique. 2019. Accés : https://sante-infobase.
canada.ca/IMCC/outil-de-donnees/?Edi=2019&Dom=1&Ind=1&MS=1&Strat=1

Données internes des Instituts de recherche en santé du Canada

Remarque : Ce nombre comprend une estimation du nombre de stagiaires recevant un financement indirect dans
les cas ou les demandes ne précisaient pas d'emblée le nombre de stagiaires. Lestimation est calculée d'apres le
montant verse aux étudiants divisé par le salaire moyen des étudiants selon des données internes recentes des
Instituts de recherche en santé du Canada.
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Données préliminaires de I'enquéte sur la démence menée par EKOS, en 2020, pour le compte de 'Agence de la
santé publique du Canada.
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Une partie de ces éléments d'information se base sur les données et les renseignements fournis par I'Institut
canadien d’information sur la santé. Toutefois, les analyses, les conclusions, les opinions et les énonceés présentés
ici sont ceux de l'auteur et ne reflétent pas nécessairement ceux de I'Institut canadien d’'information sur la santé.
Ces donnees ont éteé recueillies a l'aide de l'instrument RAI-HC (soins a domicile) du Systeme d’information sur

les services a domicile (SISD) pour I'exercice financier 2018-2019. Celles-ci sont représentatives des personnes
atteintes de démence qui regoivent des soins a domicile en Colombie-Britannique (toutes les régions, sauf celle
de la régie de santé du Nord), au Yukon, en Alberta (sauf la zone de Calgary) et a Terre-Neuve-et-Labrador.

Une partie de ces éléments d'information se base sur les données et les renseignements fournis par I'Institut
canadien d’information sur la santé. Toutefois, les analyses, les conclusions, les opinions et les énoncés présentés
ici sont ceux de l'auteur et ne reflétent pas nécessairement ceux de I'lnstitut canadien d’information sur la santé.
Ces données ont été recueillies a l'aide de l'instrument RAI-HC (soins & domicile) du Systéme d’'information sur

les services a domicile (SISD) pour I'exercice financier 2018-2019. Celles-ci sont représentatives des personnes
atteintes de démence qui regoivent des soins a domicile en Colombie-Britannique (toutes les régions, sauf celle
de la régie de santé du Nord), au Yukon, en Alberta (sauf la zone de Calgary) et a Terre-Neuve-et-Labrador.

Une partie de ces éléments d'information se base sur les données et les renseignements fournis par I'Institut
canadien d’information sur la santé. Toutefois, les analyses, les conclusions, les opinions et les énonceés présentés
ici sont ceux de l'auteur et ne reflétent pas nécessairement ceux de I'Institut canadien d’'information sur la santé.
Ces donnees ont éteé recueillies a l'aide de l'instrument RAI-HC (soins a domicile) du Systeme d’information sur

les services a domicile (SISD) pour I'exercice financier 2018-2019. Celles-ci sont représentatives des personnes
atteintes de démence qui regoivent des soins a domicile en Colombie-Britannique (toutes les régions, sauf celle
de la régie de santé du Nord), au Yukon, en Alberta (sauf la zone de Calgary) et a Terre-Neuve-et-Labrador.
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