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INTRODUCTION

La population du Canada vieillit
rapidement et la population

de personnes agées devrait
augmenter de 68 % au cours des
20 prochaines années (Canadian
Institute for Health Information,
2021). Ce processus saccompagne
de 'augmentation correspondante
des maladies liées a I'age, comme
la maladie d’Alzheimer et les
démences apparentées (Jacklin

et al., 2013a; Jacklin & Walker,
2020; Public Health Agency of
Canada [PHAC], 2017)* Le
terme « démence » fait référence

a un ensemble de symptomes

de détérioration progressive des
fonctions cognitives qui affectent
les activités quotidiennes. Les
types de démence les plus courants
sont la maladie d’Alzheimer, qui
représente entre 60 et 80 % des cas,
ainsi que la démence vasculaire,
la démence a corps de Lewy, la
démence fronto-temporale et

la démence mixte (Centres for
Disease Control and Prevention
[CDCP], 2019). Ces démences
neurodégénératives, désignées
collectivement dans ce document
comme « démences », sont causées
par 'endommagement ou la perte

* Toutes les références bibliographiques citées dans ce rapport sont en anglais seulement.
Le terme « Autochtones » est employé dans tout ce document pour désigner collectivement les Premiéres Nations, les Inuits
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de cellules nerveuses et de leurs
connexions au cerveau. A ce jour,
aucun traitement ne permet de
guérir ces types de démences, bien
que les médicaments puissent aider
a protéger le cerveau ou a traiter
certains symptomes de démence,
comme l'anxiété (CDCP, 2019).
En revanche, les symptomes de
démence peuvent étre réversibles
sous traitement, s’ils sont causés
par des facteurs comme I’effet
secondaire d’un médicament,
l'augmentation de la pression

dans le cerveau, une carence en
vitamines et un déséquilibre des
hormones thyroidiennes. Les
démences sont courantes chez

les personnes dgées (65 ans ou
plus), mais ne sont pas considérées
comme faisant partie du cours
normal du vieillissement, parce que
tous les adultes ne sont pas atteints
de démence. Les facteurs de risque
de démence sont notamment I’age,
les antécédents familiaux, la race
et lethnicité, une mauvaise santé
cardiovasculaire et un traumatisme
cérébral. Bien qu’un grand
nombre de ces facteurs de risque
échappent a notre contrdle, mener
un style de vie sain peut réduire

les risques de maladies chroniques
et, par conséquent, le nombre de
personnes atteintes de démence

(CDCP, 2019).

Historiquement, les taux de
démence sont faibles chez les
peuples autochtones' au Canada
(Hendprie et al., 1993; Jacklin

& Warry, 2012a; Warren et al.,
2015). En revanche, on prévoit
une hausse plus rapide de ce taux
chez cette population par rapport
a la population canadienne

en général en raison des taux
supérieurs de nombreux facteurs
de risque de démence chez les
peuples autochtones, comme le
diabéte, ’hypertension artérielle
en milieu de vie, I'obésité,
I'inactivité physique, les niveaux
de scolarité plus bas et I'usage du
tabac (de Souza-Talarico et al.,
2016; Petrasek MacDonald et al.,
2015; Walker et al., 2020; Warren
et al., 2020)2.

Les peuples autochtones font

face a des obstacles considérables
pour accéder aux traitements
optimaux de la démence. Certains
de ces obstacles sont liés a la

et les Métis. Quand le texte ne fait pas référence aux trois groupes d’Autochtones, le terme désignant le groupe ou les groupes
particuliers dont il est question est employé. Il convient cependant de noter que presque toute la recherche sur la démence porte
sur les populations des Premieres Nations vivant dans les réserves.

Pour obtenir de plus amples renseignements sur les facteurs de risque de démence pour les peuples autochtones du Canada,

veuillez vous reporter au rapport du Centre de collaboration nationale de la santé autochtone (CCNSA), intitulé La maladie
d’Alzheimer et les démences apparentées dans les populations autochtones du Canada : prévalence et facteurs de risques (Petrasek

MacDonald et al., 2018).



marginalisation socio-économique
découlant de la colonisation; a
I’acces réduit aux services de santé
et aux fournisseurs de services de
santé spécialisés; au manque de
sécurisation culturelle dans les
systémes de santé grand public; a la
méfiance a I’égard des fournisseurs
de soins de santé grand public et

a la stigmatisation associée aux
démences (Bourassa et al., 2015;
Cabrera et al., 2015; McAtackney
et al., 2021; Stevenson et al., 2013,
2015). Les autres obstacles sont
liés au manque d’information ou
d’acces a I'information appropriée
et adaptée aux réalités culturelles
sur la démence et les services de
soutien disponibles. Ces types
d’obstacles peuvent dissuader
collectivement les personnes
d’obtenir des soins de santé en
temps opportun, ce qui retarde

le diagnostic, les soins et le
traitement. Cela peut dégrader

la qualité de vie et les résultats
pour la santé des personnes
atteintes de démence et de leurs

o

el e ’, ¢
O rédit: iStogkPHote.com; réf. 11826421954

aidants naturels (Morgan et al.,
2009, 2011). Il est nécessaire de
sensibiliser aux démences, de
réduire leur stigmatisation et
d’améliorer la capacité de prendre
soin des personnes atteintes de ces
maladies au sein des collectivités
autochtones, surtout dans les
régions rurales et éloignées ol
l'acces aux ressources peut faire
défaut (Jacklin et al., 2016; Forbes
et al., 2013; Pace, 2013; PHAC,
2019, 2020).

Reconnaissant I’incidence
croissante des démences au
Canada, surtout pour certaines
populations, dont les peuples
autochtones, le gouvernement
fédéral a publié en 2019 une
stratégie nationale sur la démence
dont les principes sont axés sur la
création d’un « Canada ot toutes
les personnes atteintes de démence
et les aidants naturels sont valorisés
et soutenus, ou la qualité de vie
est optimisée et o la démence est
prévenue, bien comprise et traitée

1 est nécessaire de sensibiliser
aux démences, de réduire
leur stigmatisation et

d améliorer la capacité de
prendre soin des personnes
atteintes de ces maladies

au sein des collectivités
autochtones, surtout dans les
régions rurales et éloignées
o1l [ accés aux ressources peut

Jaire défaut.

efficacement » (PHAC, 2019,

p. ix). Cette stratégie établit la
nécessité de répondre a des besoins
précis et de combler les lacunes

en matiére de connaissances
relatives a la démence et définit

les principes et les priorités clés
pour I’élaboration des ressources
d’information. Ces priorités sont
notamment le respect et la valeur
de la diversité en mettant 'accent
sur les personnes les plus a risque
ou ayant des besoins particuliers,
le respect des droits de la personne
a appui de 'autonomie et de la
dignité, et la prise de décisions
fondées sur des données probantes
qui tiennent compte du savoir
traditionnel, des expériences des
personnes atteintes de démence et
de celles qui prennent soin d’elles,
ainsi que des données scientifiques
probantes. La stratégie met l'accent
sur la nécessité de consulter les
gouvernements, les organisations
et les collectivités des Premieres
Nations, Inuits et Métis pour
élaborer des solutions fondées sur

La maladie d’Alzheimer et les démences apparentées chez les populations 5
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les distinctions qui conviennent aux
contextes uniques des collectivités,
ainsi que des ressources adéquates
et adaptées aux réalités culturelles
et accessibles, quelles que soient
les cultures, les langues et les
régions géographiques afin d’aider
les fournisseurs a prodiguer des
soins de qualité et d’améliorer la
compréhension de la maladie pour
tous les Canadiens.

Le présent document résume ce
que l'on sait des connaissances, des
besoins et des lacunes des peuples
autochtones et des professionnels
de la santé qui travaillent dans

les collectivités autochtones
concernant les démences. Plus
précisément, il débute en présentant
une analyse de la conception des
démences, des perceptions a I’égard
du vieillissement en santé et des
préférences en matiére de soins des
Premiéres Nations, des Inuits et des
Métis, puisque cette information
est importante pour cerner les
besoins d’information des peuples

© Crédit : iStockPhoto.com, réf. 545572792

autochtones sur les démences. Il
présente ensuite un apercu des
obstacles et des facteurs favorables
a l'application et au partage des
connaissances dans les collectivités
autochtones, suivi d’'un résumé des
besoins et des lacunes en matiére de
connaissances des patients atteints
de démence et des aidants naturels
autochtones, des fournisseurs de
soins de santé, des collectivités
autochtones, des décideurs et

des concepteurs de programmes.
Ce document se conclut par une
discussion sur certains facteurs
dont tenir compte pour élaborer
des ressources sur la démence,
adaptées aux réalités culturelles
dans les collectivités autochtones,
et par des exemples de formations,
d’outils et de ressources existants
sur la démence.

Ce document fait appel a la fois
a des publications évaluées par
les pairs et a de la littérature
grise, trouvées en effectuant

des recherches dans PubMed,

Medline, Google et Google
Scholar en utilisant les termes

de recherche « Premiéres

Nations », « Autochtones »,

« Amérindiens », « Indigénes »,

« Inuit »y « Métis »y « Indien »
ET « Alzheimer », « démence » et
« perte de mémoire ». Le champ
de la recherche a été restreint,
dans toute la mesure du possible,
a la littérature publiée au Canada
jusquen juillet 2021. En revanche,
comme la recherche est limitée
dans ce domaine, de I'information
provenant d’Australie, des Ertats-
Unis et de la Nouvelle-Zélande

a été parfois utilisée quand elle
était pertinente. Bien que cette
revue de la littérature n’ait pas
été systématique et que toutes les
publications pertinentes naient
peut-étre pas été répertoriées, elle
est raisonnablement exhaustive
et représente vraisemblablement
de maniere fidéle I’état actuel des
connaissances dans ce domaine.




CONCEPTIONS DES DEMENCES,

PERCEPTIONS A CEGARD DU VIEILLISSEMENT
EN SANTE ET PREFERENCES EN MATIERE

DE SOINS DES PREMIERES NATIONS, DES
INUITS ET DES METIS

La culture peut influer sur la
maniere dont les personnes
percoivent et vivent les maladies,
ce qui peut se répercuter sur les
comportements qui favorisent

la santé, le diagnostic et le
traitement (Jacklin & Walker,
2012). Par exemple, les personnes
non autochtones concoivent
généralement les démences

du point de vue biomédical
occidental, comme « des processus
pathologiques qui se produisent
dans le cerveau d’une personne,
auxquels on n’attribue aucune
cause particuliere et pour lesquels
il n’existe aucun traitement
efficace a ’heure actuelle » et, par
conséquent, elles ont tendance

a rechercher un diagnostic plus
tot que les personnes d’autres
cultures qui congoivent peut-

étre les démences comme

faisant partie du cours normal

du vieillissement (Gray et al.,
2009, p. 3). Il est indispensable
de comprendre les perceptions

culturelles, les expériences des
personnes atteintes de démence

et les processus de prestation

de soins pour offrir des services

et de 'information en matiére

de santé adéquats et adaptés

aux réalités culturelles (Lanting

et al., 2011). Cette section
présente ce que l'on sait de la
conception des démences, des
perceptions du vieillissement sain
et des préférences des peuples
autochtones pour les soins. La
recherche dans ce domaine porte
principalement sur les conceptions
et les perceptions des Premieres
Nations, bien que certains travaux
de recherche sur les populations
inuites commencent a étre publiés
(voir, par exemple, Pace, 2020).

La facilité de traduction du terme
démence et des termes connexes
dans les langues autochtones

est l'un des facteurs susceptibles
d’influer sur la conception

des démences chez les peuples

autochtones. Les travaux de
recherche existants indiquent
quaucun mot ne désigne la
démence ou les maladies liées

a la démence dans les langues

des Premiéres Nations, bien
quelles comportent des mots qui
décrivent les symptomes ou I’état
d’esprit associés a ces maladies
(Cammer, 2006; Hendrix &
Swift Cloud Lebeau, 2006;
Jacklin et al., 2014a, 2014b;
Indigenous Cognition & Aging
Awareness Research Exchange
[I-CAARE], 2015a; Webkamigad
et al., 2020a). Par exemple, au
lieu de faire directement référence
aux démences, les membres de

la collectivité anichinabée et les
fournisseurs de soins de santé

de I’ile Manitoulin décrivent les
symptémes de démence, comme
étre oublieux, avoir une mauvaise
mémoire, étre sénile, avoir une
absence de mémoire ou la maladie
de la vieillesse (Pace, 2013). Ils

ont aussi mentionné certains

La maladie d'Alzheimer et les démences apparentées chez les populations
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termes ojibwés qui décrivent ces
symptémes comme « le savoir d’une
personne est maintenant enterré

en elle » ou « raconter des histoires
en tournant en rond ». Il n’existe
aucune recherche similaire pour
les populations inuites ou métisses,
bien que certains symptomes soient
décrits pour les Inuits en relation
avec un vieillissement malsain et
des problemes de santé mentale
liés a la vieillesse. Ces termes

sont notamment « changements
d’esprit », (Collings, 2001), retrait
et mélancolie (Vallee, 1966, tel
que cité dans Kirmayer et al.,
2009), « quajimaillituq », Un

terme inuktitut qui sapplique aux
chiens enragés et qui signifie agir
stupidement et ne pas savoir ce que
lon fait (Kirmayer et al., 2009)

et « isumaqanngtiuq » qui veut
dire « sans pensées » en francais
(Kirmayer et al., 1994). Labsence
de termes propres a la démence
peut entrainer une multiplicité

de conceptions de la démence et
de la manic¢re dont les personnes
autochtones la vivent.

On manque de connaissances sur
les conceptions des déficiences
cognitives et de la démence

chez les Autochtones (Jacklin &
Walker, 2020; Racine et al., 2020).
D’apres les travaux de recherche
existants, les conceptions des
démences peuvent différer chez

les peuples autochtones, en allant
de conceptions traditionnelles

a des conceptions biomédicales
différentes au sein des collectivités
et d’une collectivité a 'autre. Pour
de nombreuses Premiéres Nations,
la perte de mémoire et les démences
font partie du cours normal de la
vieillesse, du retour au point de
départ du cycle de la vie ou de la

© Crédit : iStockPhoto.com, réf. 648833258

phase du « rapprochement avec

le créateur » et ne sont donc pas
considérées comme problématiques
(Dudley et al., 2019; Hulko, 2014;
Hulko et al., 2010; Hulko et al.,
2019; I-CAARE, 2015b; Jacklin

et al., 2013; Jacklin et al., 2014a,
2014 b; Lanting et al., 2011; Pace,
2012, 2013, Pace et al., 2013;
Sutherland, 2007). Ce processus
était admis de maniére respectueuse
et positive, les personnes atteintes
de démence étant acceptées telles
qulelles étaient (Pace, 2013).

Les perceptions a I’égard des
démences chez certaines Premiéres
Nations étaient profondément
ancrées dans la spiritualité et

la tradition. Pour une famille
amérindienne, certains des
symptémes de démence étaient

« supranormaux », représentaient
des communications avec le

monde surnaturel ou avec

les ancétres (Henderson &
Henderson, 2002). Selon certaines
Premiéres Nations de ’Ontario,

les comportements considérés

par les Occidentaux comme des

« hallucinations » étaient des visions
qui rapprochaient les personnes du
créateur (Jacklin & Warry, 2012a;
Jacklin et al., 2013b). Les membres
plus 4gés d’une collectivité de

la Premiére Nation Tahltan en
Colombie-Britannique décrivaient
la démence comme une mystérieuse
maladie, un ensorcellement,

un empoisonnement ou une
sorcellerie (Stevenson et al., 2015).
Malgré ces différentes conceptions
traditionnelles des démences, celles-
ci n’étaient pas souvent considérées
comme un grave probleme de

santé dans ces collectivités, soit
parce que les symptomes et les
comportements associés a la



maladie correspondaient a la
conception traditionnelle du
vieillissement, soit parce que les
personnes faisaient face a des
problemes de santé plus pressants
(Jacklin & Warry, 2012a; Pace
et al., 2013). Chez les Inuits du
Sud, les conceptions dominantes
étaient liées a I'idée que les
personnes atteintes de démence
avaient perdu leur identité et
leur lien avec le lieu, la recherche
d’un « chez-soi » étant un théme
récurrent (Pace, 2020).

La majorité des études font état
d’un mélange de conceptions
traditionnelles et biomédicales

des démences chez les collectivités
autochtones. Par exemple, les

ainés secwepemc d’une collectivité
de la Colombie-Britannique
mentionnaient deux opinions

sur la perte de mémoire et la
démence : pour un petit nombre
de personnes, la conception
traditionnelle du « retour au point
de départ » (du cycle de la vie),
mais la conception shémée (des
Blancs) était majoritaire et ils la
considéraient comme une « maladie
des Blancs », rendue problématique
par les « colons blancs » (Hulko

et al., 2010). Selon la majorité des
études publiées, la démence était
une nouvelle maladie, attribuable
aux changements du style de vie
découlant du contact avec les colons
blancs, plutot que la conséquence
de changements physiologiques.
Par exemple, les grands-méres cries
d’une étude rendaient le rythme de
vie plus rapide, la consommation
accrue de malbouffe et la
réduction de l'exercice physique
responsables de la perte de mémoire
et de la démence (Lanting et al.,
2011), tandis que, pour les ainés

secwepemc d’une autre étude,

le changement d’alimentation,

les accidents, I’age, I’alcool et les
drogues, la perte de la culture orale,
les médicaments, la pollution et les
traumatismes (dont les pensionnats)
étaient les causes profondes de la
démence (Hulko, 2014; Hulko

et al., 2010). Dans le méme ordre
d’idées, pour les Premieres Nations
de diverses collectivités en Ontario,
les changements dans les modes de
vie traditionnels, dont les styles de
vie sédentaires, la contamination
environnementale et la dépendance
aI’égard des aliments achetés

en magasin contribuaient a la
mauvaise santé et a 'augmentation
des démences (Jacklin & Warry,
2012a; Pace, 2013; Pace et al.,
2013). Elles citaient également

les roles des ainés au sein de la
collectivité qui ont changé et qui
ne stimulent plus leur activité
cérébrale, ainsi que des facteurs
psychosociaux, comme le deuil,

les traumatismes historiques, les
dépendances, la dépression et

la solitude, en plus de facteurs
génétiques et physiologiques
(Jacklin & Warry, 2012a; Pace

et al., 2013).

La recherche semble indiquer que

la situation géographique et Iage
peuvent influer sur la prédominance
des conceptions biomédicales

ou traditionnelles au sein des
collectivités autochtones. Dans

La maladie d'Alzheimer et les démences apparentées chez les populations

leur étude des points de vue sur
les démences de diverses Premieres
Nations de ’Ontario, Jacklin et
ses collegues ont constaté que les
collectivités plus isolées attachaient
une plus grande importance aux
conceptions traditionnelles de la
démence comme appartenant au
cours normal du vieillissement

et que leurs membres étaient

peu nombreux a reconnaitre que
Cétait une maladie de nature
génétique, vasculaire ou une
maladie du cerveau (Jacklin et al.,
2014a; Jacklin & Warry, 2012a;
Pace, 2013; Pace et al., 2013).

Au contraire, les collectivités

plus accessibles du Sud mettaient
davantage l'accent sur les causes
physiologiques et sur les modeles
explicatifs médicalisés (Jacklin

et al., 2014b). Cela peut sexpliquer,
en partie, par les différences
d’acces de certaines collectivités
aux ressources et par le degré
d’implication des médecins et du
public dans I'information du public,
les diagnostics et la prestation

de soins aux personnes atteintes
de démence (Jacklin & Warry,
2012a). Stevenson et ses collegues
(2015), dans leur recherche sur

les perceptions et la conception

de la maladie d’Alzheimer
familiale a début précoce chez les
membres d’une grande famille

de la Premiere Nation Tahltan

de Colombie-Britannique, ont
constaté que les membres plus

autochtones : connaissances, besoins et lacunes
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agés de la collectivité avaient une
conception plus traditionnelle

des démences, tandis que ses
membres plus jeunes fondaient

leur conception sur les cadres de
référence biomédicaux occidentaux.
Bien que les conceptions
biomédicales occidentales de la
maladie d’Alzheimer familiale

a début précoce prédominaient
dans la collectivité, les concepts
traditionnels de maintien et de
promotion du bien-étre coexistaient
en son sein (Cabrera et al., 2015;
Stevenson et al., 2015).

Les diverses conceptions des
démences des peuples autochtones
peuvent avoir des répercussions
sur le degré de stigmatisation
associé a ces maladies. Cependant,
bien que la stigmatisation ait
présenté certaines difficultés pour
le traitement ou le diagnostic des
patients des Premiéres Nations
atteints de démence, surtout

pour ceux ayant des problemes

de dépendances (Alcock, 2014;
Bourassa et al., 2015; Cabrera

et al., 2015; Health Council of
Canada, 2013; Stevenson et al.,
2013, 2015), selon d’autres études,
la maladie n’était pas fortement
stigmatisée par les Premiéres
Nations (Jacklin & Walker,
2020; Jacklin et al., 2013b).
Comme Olson et Albensi 'ont
fait remarquer (2020), aucune
stigmatisation n’était associée a
cette maladie jusquau moment ol
elle a été qualifiée de « démence ».

Les recherches sont également
rares sur les conceptions
autochtones du vieillissement en
santé (Hillier & Al-Shammaa,
2020), mais ces travaux de
recherche peu nombreux indiquent
que les Premicéres Nations, les
Inuits et les Métis avaient une
conception holistique de la

santé qui mettait I’accent sur ses
composantes physiques, mentales,
émotionnelles et spirituelles, ainsi
que sur les relations a de multiples
niveaux. Les composantes

clés du vieillissement en santé
étaient les suivantes pour les
Premiéres Nations : le maintien
de la capacité de participer aux
événements sociaux et culturels
et de relations étroites avec autrui
(Jacklin et al., 2014a, 2014b;
Jacklin et al., 2013b; Pace,

2013); un engagement social
intergénérationnel constructif et
les réles sociaux (Cornect-Benoit
et al., 2020; I-CAARE, 2017);

la participation aux activités
culturelles liées a la terre (Jacklin
et al., 2014a); étre respectés
(Pace, 2013); la transmission de la
sagesse, le mentorat des jeunes et
la contribution a la guérison des
jeunes (Abonyi & Favel, 2012),
ainsi qu'un bon état de santé
général, une attitude positive,

la motivation, de nombreuses
occupations et une vie active
(Pace et al., 2013; Jacklin et al.,
2013b). Le vieillissement en

santé comportait également des
éléments d’autonomie, de controle
et d’adaptabilité (Pace, 2013).
Selon les Premiéres Nations de
I’ile Manitoulin, le processus du
vieillissement était faconné par
les croyances liées a la roue de



médecine et aux enseignements
des sept grands-péres?® qui mettent
tous l'accent sur I’équilibre,
'acceptation et le maintien du
sens de sa vie en sengageant sur

le plan social, physique, spirituel,
intellectuel et émotionnel

(Pace, 2012).

Les opinions des Inuits et des
Métis sur ce qui constituait un
vieillissement en santé étaient
similaires. Les composantes du
vieillissement en santé éraient les
suivantes pour les Inuits :

1. la transmission
intergénérationnelle
des connaissances
(Collings, 2001);

2. une faible probabilité de
maladie et de handicap
connexe, une forte capacité
fonctionnelle sur le plan
cognitif et physique et la
participation active a la vie
(Rowe & Kahn, 1997 tels
que cités dans Somogyi
etal., 2015);

3. des caractéristiques positives
souvent associées au statut
d’ainé (c.-a-d. sagesse), une
bonne santé émotionnelle
et le respect au sein de la
collectivité (Somogyi
etal, 2015);

4. les relations familiales, le
soutien social, des conditions
de logement adéquates, des
conditions communautaires

stires, favorables a 'activité
physique et au bien-étre,
I’accés local aux services de
santé, la participation aux
événements communautaires
et le lieu de vie dans les
terres (Baron et al., 2020);
ainsi que

5. lengagement, l'activité, une
bonne santé, une attitude
positive et les relations
sociales (Pace, 2020).

Pour les Inuits, la culture était
considérée comme contribuant 4 un
vieillissement en santé, protégeant
contre le déclin cognitif et
préservant I'identité des personnes
atteintes de démence (Pace, 2020).
Chez les Métis, Edge et McCallum
(2006) ont cerné I'importance

des contributions permanentes

3 la vie communautaire, de la
transmission intergénérationnelle
des connaissances et du maintien
des relations sociales pour vieillir
en santé (Edge & McCallum,
2006), tandis qu'Owusu (2020) a
souligné le role important des terres
et de 'attachement au lieu pour la
santé holistique, le bien-étre et le
renforcement de la résilience pour
les Métis agés d’Tle-3-la-Crosse,
dans la Saskatchewan.

Tout comme la culture influe

sur les perceptions des peuples
autochtones a I'égard de la
démence, les points de vue culturels
sur le vieillissement en santé et

les relations sociales influent
également sur leurs perceptions a
I'égard de la prestation de soins.
Dans les études existantes, les
personnes des Premiéres Nations,
inuites et métisses ont exprimé leur
préférence pour le vieillissement
sur place, avec le soutien de leurs
familles, de leurs amis et des

3 Les enseignements des sept grands-péres sont une série d’enseignements sur la conduite humaine 4 I'égard d’autrui fondés sur
la sagesse, 'amour, le respect, la bravoure, 'honnéteté, 'humilité et la vérité. Pour obtenir de plus amples renseignements sur
'accent mis par ces enseignements sur la santé holistique, veuillez consulter https://nhbp-nsn.gov/seven-grandfather-teachings/

(en anglais)



membres de la collectivité (Alcock,
2019; Jacklin et al., 2014a; Jacklin
et al., 2015a; Jacklin & Walker,
2012; Pace, 2013; Jacklin &
Walker, 2020, Pace, 2020). Vieillir
sur place présente des avantages a
la fois pour les personnes et pour
la collectivité, dont I'amélioration
de la qualité de vie, I'absence de
traumatisme lié au transfert 4 un
établissement de soins, le maintien
d’une certaine indépendance

et d’un certain contréle et une
meilleure efficience (Vanleerberghe
etal., 2017 tel que cité dans
Bourassa et al., 2021, p. 208).
Vieillir sur place offre également
des avantages protecteurs pour

la cognition, liés a I'acces des
personnes a des réseaux sociaux
bien établis et 4 des lieux familiers
(Pace, 2020). En revanche, un
grand nombre de contraintes et
d’obstacles existent au niveau

des familles, de la collectivité, du
systeme de santé et des politiques
sociales pour vieillir sur place,
dont I'exode des jeunes, le manque
d’aidants familiaux, la pénurie

de fournisseurs de services et de
programmes de santé, I’évolution
des valeurs communautaires,
I’accés limité aux services de santé
provinciaux ainsi qu'a des soins stirs
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et adaptés aux réalités culturelles,
les contraintes financiéres et le
manque de ressources de formation
et de services de soutien pour les
aidants naturels (Habjan et al.,
2012; PHAC, 2019).

Les études indiquent également des
attentes fortes a I’égard des soins au
sein des collectivités autochtones et
leur préférence pour une prestation
de soins informelle plutot
qu'institutionnelle. Dans des études
des collectivités des Premiéres
Nations de ’Ontario, la prestation
de soins est congue comme

ancrée dans les valeurs culturelles
comme l'empathie, la compassion,
I'amour, la patience et I'acceptation
et donc, pour de nombreux
membres des familles, elle reléeve
de leur responsabilité (Habjan

et al., 2012; Jacklin & Chiovitte,
2020; Jacklin et al., 2015a; Pace,
2020). Par exemple, Jacklin et
Walker (2012) ont constaté dans
une étude menée en Ontario que
les participants des Premieres
Nations attachaient une valeur
culturelle aux aidants naturels

et avaient une opinion positive

de leurs rodles et responsabilités.
Selon eux, la prestation de soins
institutionnelle est problématique

parce quelle interrompt la
transmission intergénérationnelle
des connaissances et compromet

le réle important des ainés au

sein de leur collectivité. Jacklin et
Warry (2012b) ont constaté une
nette préférence pour les approches
culturelles afférentes aux soins, y
compris pour les modéles de soins
familiaux et communautaires, le
respect des ainés et la médecine
traditionnelle chez les patients
atteints de démence, les aidants
naturels et les fournisseurs de

soins de santé dans les sites des
Premieres Nations en Ontario.

Les aidants naturels des Premicres
Nations et métis insistaient, dans
une autre étude, sur I'importance
de la famille, de la prise en

charge et de la prestation de soins
intergénérationnelles et jugeaient la
prestation de soins institutionnelle
problématique en raison de
problemes liés 4 la continuité des
soins, a la sécurité culturelle et A la
discrimination (Alcock, 2019). La
culture solide d’une collectivité, ses
fortes attentes a I'égard des soins
et sa préférence pour les approches
culturelles des soins peuvent influer
sur le type d’information nécessaire
pour les fournisseurs de soins
(Stevenson et al., 2015).




OBSTACLES ET FACTEURS FAVORABLES

A DAPPLICATION ET AU PARTAGE DES
CONNAISSANCES SUR LES SOINS DE LA
DEMENCE ET SA PRISE EN CHARGE DANS LES
COLLECTIVITES AUTOCHTONES

Les systemes de connaissances

et ’échange des connaissances
jouent des rdles importants dans la
prestation de soins efficaces de la
démence (Finkelstein et al., 2012).
Quatre groupes clés interviennent
habituellement dans le processus
de partage des connaissances :

les fournisseurs de soins de santé,
les clients, les aidants familiaux

et les membres de la collectivité
(Finkelstein et al., 2012). Le
niveau des connaissances de ces
intervenants sur les démences est
variable en contexte autochtone.
Les connaissances propres a
chaque intervenant doivent étre
partagées entre les groupes, les
connaissances nécessaires doivent
étre fournies et les lacunes en ce qui
a trait aux connaissances doivent
étre comblées afin de pouvoir
assurer la prestation des soins et

la prise en charge des personnes
atteintes de démence d’une maniére
efficace et adaptée aux réalités
culturelles dans les collectivités

autochtones. Forbes et al. (2013)
présentent un modele de partage

de I'information sur la démence,
adapté aux réalités culturelles, et qui
décrit le cheminement que doivent
suivre les connaissances entre les
divers groupes d’intervenants des
collectivités autochtones. Ce modele
part du principe que les personnes
atteintes de démence devraient avoir
le droit de se faire entendre et de
participer aux décisions importantes
pour elles. Il repose sur trois grands
thémes : 1) établir des relations

de confiance qui serviront de
fondement essentiel pour le partage
des connaissances; 2) surmonter les
obstacles a 'acces a I'information en
adaptant celle-ci au contexte local;
3) utiliser I'information en tirant
parti des possibilités culturelles

et contextuelles.

Les efforts d’amélioration du
partage des connaissances en
contexte autochtone peuvent
étre entravés par plusieurs

obstacles uniques, notamment de
nature culturelle, linguistique,
géographique et éducative
(Beatty & Berdahl, 2011;
Bottenberg, 2021; Bourassa

et al., 2021; Jernigan et al., 2020;
Webkamigad et al., 2020a,
2020Db). Ces obstacles peuvent
entrainer la sous-utilisation des
services et des établissements

de soins aux personnes agées,

la réduction de 'accés aux
ressources et a ’information
relatives a la démence, ainsi
qu'une moindre compréhension
et acceptation de I'information
sur la démence chez les peuples
autochtones. En revanche, il est
possible de favoriser le partage
des connaissances en surmontant
ces types d’obstacles, grace a
diverses mesures visant a établir
des relations, a2 améliorer la
communication et la coordination
et a intégrer la culture aux services
et aux initiatives de formation.
Cette section traite des obstacles
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Le manque de connaissances et de sensibilisation en

matiere de démence au sein des collectivités autochtones

peut étre a [origine de la stigmatisation de la maladie,

ce qui peut présenter un obstacle important pour

la recherche d’information et de services pour les

p€7’50ﬂ7l€5 quz en présentent ZKS symptémes.

et des facteurs favorables au
partage des connaissances
qui ont été constatés dans les
collectivités autochtones.

Obstacles a l'application
et au partage
des connaissances

Plusieurs facteurs culturels et
linguistiques sont des obstacles
reconnus pour lapplication et le
partage des connaissances. Les
ressources et I’information sur

la démence pourraient savérer
insuffisantes pour les personnes
qui ne parlent et ne comprennent
qu’une langue autochtone ou les
termes relatifs a la démence et aux
soins de la démence pourraient
étre difficiles a traduire en langues
autochtones, ce qui complique
encore plus le partage efficace des
connaissances sur la démence avec
les clients autochtones (Butler et al.,
2011; Cammer, 2006; Cattarinich
et al., 2001). Lomission, de la
part des formateurs en santé,

de tenir compte des attitudes
culturelles 4 I’égard de la santé et
de la démence ou de la nature et de
I’incidence des relations familiales
complexes sur la prestation des

soins aux personnes atteintes de
démence peut nuire a l'efficacité
des messages sur la prévention et
la gestion de la démence aupres

du public autochtone (Andrews

et al., 2010; Butler et al., 2011).
De plus, des différences culturelles
dans les styles de communication,
I'emploi acceptable des mots et

les modalités de communication
préférées devraient étre connues
des communicateurs en santé pour
améliorer I'efficacité des messages
(Jacklin et al., 2014b; Webkamigad
et al., 2020a).

La situation géographique peut
étre source de difhicultés pour la
communication en matiére de
santé entre les patients atteints de
démence, leurs aidants naturels
et les fournisseurs de services de
santé. De nombreuses personnes
autochtones vivent dans des lieux
éloignés, isolés ou nordiques

ou le roulement du personnel
infirmier est élevé, ce qui empéche
les membres plus 4gés de la
collectivité de bien les connaitre
(Andrews et al., 2010) et rend
I’accés aux services de santé et
aux fournisseurs de soins de santé
inéquitable. Cela limite 'acces a
I’information et aux ressources
relatives a la démence (Forbes

et al., 2013; Jacklin & Warry,
2012a; Jernigan et al., 2020) et a
des relations en personne suivies
(Butler et al., 2011). La répartition
de la population entre ces lieux
peut compliquer la sensibilisation
exhaustive (Stevenson et al., 2013).
De plus, les difficultés associées

a la protection du secret médical
dans les petites collectivités, ol
tout le monde se connait, peuvent
également entraver le partage

des connaissances (Butler et al.,
2011; Stevenson et al., 2013). En
revanche, les personnes autochtones
qui vivent dans des collectivités
plus centrales peuvent avoir un
meilleur accés a I'information

et aux ressources relatives a la
démence, parce quelles se trouvent
dans les régions ou les Sociétés
Alzheimer locales offrent leurs
services, en jouant un role de
premier plan dans I'information

du public sur la démence (Jacklin
et al., 2014b).

Les divers niveaux d’études et

de connaissances de chacun des
intervenants dans le processus

de partage des connaissances et
leur omission de partager ces
connaissances créent également
un obstacle au partage des
connaissances en contexte
autochtone. Les médecins et

le personnel infirmier locaux

ne possedent peut-étre pas les
connaissances spécialisées sur la
démence ou sur les ressources
disponibles vers lesquelles aiguiller
leurs patients (Andrews et al., 2010;
Bourassa et al., 2021). Il se peut
également qu’ils ignorent comment
soigner la démence d’'une maniere
adaptée aux réalités culturelles
(Hulko et al., 2021; McAtackney
et al., 2021). La différence entre
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les niveaux d’études des patients et
des aidants naturels autochtones et
ceux des fournisseurs de soins de
santé peut créer des obstacles et des
difficultés liés a la littératie pour
communiquer efficacement des
concepts tres techniques (Butler et
al., 2011; Cartarinich et al., 2001;
Pace et al., 2019). Le manque de
connaissances et de sensibilisation
en matiére de démence au sein des
collectivités autochtones peut étre
a Porigine de la stigmatisation de
la maladie, ce qui peut présenter
un obstacle important pour la
recherche d’information et de
services pour les personnes qui

en présentent les symptomes
(Alcock, 2014; Bourassa et al.,
2015; Cabrera et al., 2015; Health
Council of Canada, 2013). Les
aidants naturels et les adultes
autochtones plus 4gés ignorent
peut-étre qu’ils peuvent accéder

a des soutiens et a des services
spécialisés pour la démence, y
compris par quels moyens accéder
a des soins gériatriques et a des
diagnostics de la démence stirs

sur le plan culturel, ainsi qu'aux
médicaments, aux soins et aux
pratiques traditionnels (Alcock,
2019; Shrestha et al., 2020). Le
partage des connaissances entre les

parties concernées peut échouer a
cause du manque de collaboration
et de coordination internes et entre
les divers fournisseurs de services
de santé (Alcock, 2014; Beatty &
Weber-Beeds, 2012; Dal Bello-
Haas et al., 2014; Finkelstein et al.,
2012; Health Council of Canada,
2013; Stolee et al., 2020). Lhéritage
du colonialisme, dont la méfiance
envers les services et les fournisseurs
de services de santé grand public

et I'expérience du racisme et de la
discrimination dans les systemes
de soins, constitue également

un obstacle important a I'acces

aux services et a I’information

en matiére de santé en contexte
autochtone (Bottenberg, 2021;
Bourassa et al., 2015; Cammer,
2006; Olson & Albensi, 2020;
Webkamigad et al., 2016).

Facteurs favorables a
l'application et au partage
des connaissances

Les facteurs favorables a
lapplication et au partage

des connaissances au sein des
collectivités autochtones sont
notamment |’établissement de
relations entre les patients, les

aidants naturels et les fournisseurs
de soins de santé; I'amélioration

de la communication et de la
coordination entre les intervenants
ainsi que I'intégration de la culture
aux soins de la démence et aux
initiatives d’information sur la
démence. Les relations de confiance
et thérapeutiques établies entre les
patients, les aidants naturels et les
fournisseurs de soins sont cruciales
pour le processus de partage des
connaissances (Abram et al., 2012;
Forbes et al., 2013). Des relations
et des interactions constructives
peuvent s’établir en prenant le
temps d’expliquer les médicaments
et de parler des plans de traitement,
en entrant en relation d’une
maniere approfondie et spirituelle,
en tenant compte des répercussions
des traumatismes sur les clients

et en adoptant une approche
respectueuse, compatissante et
compréhensive (Forbes et al.,

2013; Webkamigad et al., 2020b).
L établissement des relations
nécessite également d’éliminer les
obstacles 4 la communication entre
les divers intervenants.

Plusieurs aspects de 'amélioration
de la communication et de la
coordination entre les intervenants
ont été cernés. Il est possible
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d’améliorer la communication
entre les fournisseurs de soins de
santé et les clients autochtones
grice a de meilleures compétences
en communication interculturelle
(Valle & Cook Gait, 1998;
Webkamigad et al., 2020a, 2020b).
Par exemple, Webkamigad et al.
(2020a) ont souligné I'importance
d’employer une approche a double
optique et de consulter les ainés
pour sassurer que les termes
employés dans les ressources sur
la démence sont acceptables pour
certains groupes des Premieres
Nations, inuits et métis, et que leur
formulation appuie 'appartenance
a un peuple et la compréhension
des soins relationnels. Elle peut
également étre améliorée par

les moyens suivants : maintenir
l'uniformité des soins et des
fournisseurs de soins; assurer

la viabilité des programmes
communautaires; rapprocher

les services et I'information du
lieu de résidence en transférant
des ressources des soins actifs

aux soins communautaires et de
longue durée; disposer d’un réseau
de soutien entre les patients; les
aidants naturels et les membres

de la collectivité; et résoudre tout
désaccord sur le traitement des
personnes atteintes de démence

et sur la personne qui détient une

procuration (Forbes et al., 2013).
Une meilleure intégration des
services de santé peut également
améliorer la communication entre
les professionnels dans les réserves
et les établissements de santé hors
réserve (Finkelstein et al., 2012).

Comme la culture faconne les
points de vue des Autochtones sur
la démence, le vieillissement en
santé et les préférences en maticre
de soins, I'intégration de la culture
a la prestation des services de santé
et a 'élaboration de ressources sur
la démence peut faciliter le partage
des connaissances. Cette intégration
peut prendre les formes suivantes :

® utilisation d’une approche
adaptée aux réalités culturelles,
holistique, axée sur le client
et la famille et qui reconnait
I'importance de la spiritualité

(Forbes et al., 2013);

* compréhension des attitudes
culturelles a I'égard de la santé
et de la démence et intégration
de celles-ci aux ressources
sur la démence, en plus des
connaissances biomédicales
sur cette maladie (Butler et al.,
2011; Cabrera et al., 2015;
Hulko et al., 2010; Jacklin &
Warry, 2012a; Jacklin et al.,
2015b; Lanting et al., 2011);

® décolonisation de

I'information sur la santé en
donnant la priorité au savoir
autochtone dans I’élaboration
des documents de promotion
de la santé (Webkamigad

et al., 2020a);

emploi d’un langage qui
tient compte des niveaux
de littératie et d’études
(Korhonen, 2006; Jacklin
et al., 2015b; Webkamigad
et al., 2020b);

intégration des pratiques,

des croyances et des valeurs
culturelles, ainsi que de la
langue du client, aux pratiques
de partage des connaissances
(Forbes et al., 2013; Jacklin &
Chiovitte, 2020; Stevenson et
al., 2013);

mise en valeur des concepts

et des approches axés sur

les relations des peuples
autochtones qui donnent la
priorité a la participation des
familles et de la collectivité aux
soins de la démence, plutdt
quaux soins individuels, et
qui sont axés sur les relations
entre la santé et le lieu, le
monde spirituel, la tradition et
la culture (Hulko et al., 2019;
Pace, 2020);



* utilisation de styles et de modes
de communication fondés sur
les distinctions, préférés par les
Premiéres Nations, les Inuits
et les Métis (Webkamigad
et al., 2020b);

® utilisation de stratégies
communautaires qui font appel
aux forces des collectivités des
Premiéres Nations, des Inuits
et des Métis, y compris au
role des ainés (Goldberg et al.,
2018; Johnston et al., 2019;
McElhaney et al., 2021);

® reconnaissance de la diversité
culturelle et linguistique entre
les collectivités des Premiéres
Nations, des Inuits et des
Meétis et en leur sein (Browne
et al., 2017; Johnston et al.,
2019; Goldberg et al., 2018).

De plus, des mesures pour
surmonter la méfiance des personnes
des Premiéres Nations, inuites et
métisses a I'égard des services de
santé grand public sont également
essentielles 4 la communication
efficace de I'information sur la
santé. Veiller a ce que les personnes
autochtones se sentent en sécurité
sur le plan culturel dans leurs
interactions avec le systéme de santé
grand public est un facteur dont

I'importance cruciale est reconnue
pour dissiper cette méfiance et
améliorer leur connaissance des
démences (Bottenberg, 2021). La
sécurité culturelle nécessite un
environnement stir sur le plan
spirituel, social, émotionnel et
physique offert aux patients et
aux clients (Williams, 1999).
Voici quelques exemples de
mesures qui peuvent favoriser la
sécurité culturelle :

e réfléchir a 'incidence, sur leurs
pratiques, des cultures, attitudes
et croyances propres aux
fournisseurs de soins de santé
aI'égard d’autrui (Curtis et al.,
2019; Faculty of Health, 2013);

® assurer un dialogue clair,
ouvert et respectueux, établir
une relation de confiance et de
respect, traiter les clients avec
dignité et reconnaitre qu’il
existe plusieurs facons de faire
les choses (Faculty of Health,
2013; Greenwood et al., 2017;
Williams, 1999);

® veiller a ce que 'environnement
de la prestation des services
de santé soit adapté aux
réalités culturelles et
accueillant (Williams, 1999;
Greenwood, 2019);
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® utiliser des protocoles de
prévention et de diagnostic
adaptés aux réalités culturelles
(Bottenberg, 2021; Bourassa
etal., 2021);

® mettre 'accent sur I'autonomie
des clients, le libre arbitre et la
participation active du patient
dans la prise de décisions
en matiére de soins de santé
(Williams, 1999; Smith
etal., 2021);

® préter attention aux causes
profondes des inégalités
en matiere de santé et de
soins de santé, comme les
conséquences de la colonisation
sur la marginalisation socio-
économique, le traumatisme
intergénérationnel et le racisme
et la discrimination permanents
pour améliorer la qualité des
soins et les résultats pour la
santé (Alcock, 2014; Bourassa
et al., 2015; Forbes et al., 2013;
Jacklin & Chiovitte, 2020).

Collectivement, les mesures de ce
type peuvent réduire les obstacles
qui influent sur la sollicitation des
soins de santé, améliorer la littératie
en santé et faciliter 'acceptation de
Iinformation sur la santé.
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BESOINS ET LACUNES EN MATIERE DFE
CONNAISSANCES SUR LES SOINS DE LA
DEMENCE EN CONTEXTE AUTOCHTONE

Les aidants naturels, les adultes

plus agés, le personnel infirmier, les
préposés aux services de soutien a la
personne et les chercheurs réclament
souvent des ressources sur la maladie
d’Alzheimer et la démence liée &
I’age ainsi que des documents de
promotion de la santé adaptés aux
besoins des populations autochtones
(Jacklin et al., 2014a, 2014b, Pace
et al., 2013); toutefois, les ressources
adaptées aux réalités culturelles font
souvent défaut, surtout dans les lieux
isolés et éloignés (Finkelstein et al.,
2012; Forbes et al., 2013; Jacklin

& Chiovitte, 2020; Webkamigad,
2017). Combler les lacunes dans

les connaissances peut renforcer

la capacité des aidants naturels et
améliorer les mesures prises a divers
points d’intervention possibles dans
le développement de la maladie, y
compris pour prévenir la démence,
promouvoir le vieillissement en
santé, faciliter le diagnostic précoce,
améliorer la littératie en maticre de
démence, enrayer la progression des
symptomes, améliorer la qualité

des soins et de la vie, soutenir les
aidants naturels et prévenir leur
épuisement (Jacklin & Chiovitte,
2020). Cette section traite des
besoins en matiére de connaissances

des patients atteints de démence et
des aidants naturels autochtones,
des fournisseurs de soins de santé,
des membres de la collectivité,

des concepteurs de programmes

et des décideurs identifiés dans

la littérature. Bien que certains

de ces besoins soient communs a
plusieurs publics cibles, d’autres sont
propres a certains groupes. Cette
section aborde également les lacunes
actuelles dans les connaissances

qui doivent étre comblées par

la recherche afin d'optimiser les
soins et d’améliorer |’élaboration

de ressources et de programmes
d’information sur la démence,
adaptés aux réalités culturelles.

Besoins et lacunes en
matiere de connaissances
des patients atteints

de démence et des
aidants naturels

Etant donné la préférence des
peuples autochtones pour la
prestation informelle de soins
par la famille aux personnes
présentant un déclin cognitif et

leurs perceptions holistiques a
I'égard du vieillissement en santé,
des ressources d’information et

de formation mieux adaptées aux
réalités culturelles sont nécessaires
en ce qui a trait a la démence

et aux soins prodigués aux
personnes atteintes de démence
afin d’optimiser les soins et de
promouvoir la santé et le bien-étre.
Le manque d’information dans
les collectivités autochtones sur la
démence ainsi que sur les services
de soutien et les autres services
spécialisés disponibles peut
retarder les interventions pour les
patients atteints de démence et
entrainer la sous-utilisation des
services de soutien disponibles par
les aidants naturels qui peuvent en
ignorer l'existence (Alcock, 2019;
Finkelstein et al., 2012).

Cette revue de la littérature a

fait ressortir la rareté des études
visant A cerner spécifiquement les
besoins et les lacunes en matiére
de connaissances des patients
atteints de démence et de leurs
aidants naturels des Premiéres
Nations, inuits et métis. En outre,
les rares études qui abordaient
cette question étaient axées



exclusivement sur les besoins

des Premiéres Nations. Par
exemple, Abram et al. (2012)
cherchaient a évaluer les besoins
en matiére d’information sur la
santé des fournisseurs de soins

de santé, des aidants naturels et
des patients atteints de démence
dans une collectivité d’une
réserve des Premiéres Nations;
Jacklin et ses collegues (voir, par
exemple, Jacklin et al., 2014b)
ont analysé les besoins en matiere
de connaissances de plusieurs
collectivités des Premiéres Nations
de I’Ontario et Stevenson et al.
(2015) ont examiné les besoins

en matiére de connaissances des
aidants naturels et des membres
des familles atteints de la maladie
d’Alzheimer familiale & début
précoce dans une collectivité de
la Premiére Nation Tahltan en
Colombie-Britannique. Dans

le cadre du projet Living with
Dementia in Rural First Nations
Communities: A Health and
Wellness Project (Vivre en étant
atteint de démence dans les
collectivités rurales des Premiéres
Nations : Projet de santé et

de bien-étre), les étudiants du
programme de physiothérapie et
d’ergothérapie de I’Université du
Manitoba ont effectué un travail
de recherche dans la Premiére
Nation de Pinaymootang sur

les types de programmes qui
pourraient étre bénéfiques pour les
personnes atteintes de démence, ce
qui a permis de créer une trousse
de ressources d’information sur la
démence pour les aidants naturels
(Bolt, 2021). Bien qu’Abram

et al. (2012) aient constaté que
les intervenants d’une collectivité
des Premiéres Nations du sud-

ouest de ’Ontario recevaient

de 'information, des services et
des soutiens adaptés aux réalités
culturelles qui permettaient dans
une large mesure aux patients
atteints de démence de demeurer
chez eux avec le soutien de leur
famille et de leurs amis, la mesure
dans laquelle les patients atteints
de démence et les aidants naturels
des Premiéres Nations, inuits

et métis peuvent accéder a des
ressources et a de I'information
adaptées aux réalités culturelles
demeure largement inconnue.
Plusieurs études ont cependant
suggéré des domaines dans
lesquels les connaissances des
patients autochtones et de leurs
aidants naturels sur les démences
pourraient étre améliorées.

Au total, un vaste éventail

de besoins en matiére de
connaissances a été cerné pour les
peuples des Premiéres Nations,
inuits et métis aux divers stades
du cheminement clinique des
personnes atteintes de démence.
Avant un diagnostic, il faut
fournir de 'information sur la
prévention de la démence adaptée
aux réalités culturelles (Jernigan
et al., 2020). Lors de la phase
initiale du cheminement clinique
de la démence, les patients et

les aidants naturels autochtones
ont besoin d’information pour
les aider a reconnaitre qu’ils ont
besoin d’aide et faciliter ainsi

le diagnostic et le traitement
précoces. Cette information

doit notamment améliorer la
sensibilisation a la démence,

aux types de démences et aux
symptomes (Finkelstein et al.,

2012; Jacklin & Walker, 2020;

Pace, 2013; Webkamigad et al.,
2020b); aux modeles autochtones
d’explication de la démence
(Jacklin et al., 2016); au processus
et a la disponibilité des tests
génétiques prédictifs de la maladie
d’Alzheimer familiale 2 début
précoce (Stevenson et al., 2015);
aux lieux ou se rendre pour les
aiguillages (Forbes et al., 2013)

et a la facon d’aborder avec les
praticiens en soins primaires la
question des symptomes ou des
préoccupations et de 'aide &
apporter & une personne recevant
la nouvelle de ce diagnostic

(PHAC, 2019).

A la suite d’un diagnostic, les
aidants naturels doivent pouvoir
accéder a différents types de
ressources et d’information pour
les aider a prendre soin d’une
personne atteinte de démence et a
optimiser sa qualité de vie. Cette
information porte notamment sur
les points suivants :

® [’évolution de la maladie,
comment ralentir sa
progression et comment
se préparer a répondre aux
besoins des étres chers a ses
divers stades (Finkelstein
et al., 2012; Jacklin &
Chiovitte, 2020; Jacklin
& Walker, 2020; Jacklin
et al., 2014b; Pace, 2013;
Webkamigad et al., 2020b);

® comment s’y retrouver dans
le systéme de santé et les
autres systémes au sein de
la collectivité et dans les
services de soutien externes
(McAtackney et al., 2021;
PHAC, 2019);
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comment prendre soin des
patients atteints de démence,
grace notamment aux
interventions des aidants
naturels adaptées aux réalités
culturelles (Browne et al.,
2017) et a de meilleures
ressources et outils utiles
pour la vie quotidienne et les
thérapies (PHAC, 2019);

les répercussions mentales,
émotionnelles, physiques et
spirituelles de cette maladie
sur les personnes qui en sont
atteintes (Webkamigad

et al., 2020b);

les stratégies de maintien de la
mémoire, d’amélioration du
bien-étre et de la qualité de

vie pour les patients atteints
de démence (Abram et al.,
2012), grice notamment 3 une
alimentation saine, a activité
physique, aux activités qui
plaisent & ces patients, au
maintien d’un sens a la vie,
aux relations sociales et a

la réduction du stress, ainsi
qu’a des ressources liées aux
enseignements traditionnels,

a la spiritualité et aux valeurs
culturelles autochtones qui
promeuvent la santé holistique
(Alcock, 2019; Pace, 2013;
Webkamigad et al., 2020b);

les bienfaits des activités
culturelles et des langues pour
améliorer la qualité de vie, la
santé mentale et physique,
ancrer les personnes dans leur
lieu et le temps et stimuler les
souvenirs et la réminiscence
chez les patients atteints

de démence (Pace, 2020;
Starblanket & Legare, 2019);

20

De [’information et des ressources supplémentaires

sont nécessaires pour protéger le bien-étre des aidants

naturels et promouvoir les soins personnels. Cette

information doit étre mise & la disposition des aidants

naturels a la phase initiale du cheminement clinique

de la démence afin qu’ils puissent éventuellement y

accéder plus tot.

® les stratégies pour s’adapter
aux symptomes et aux
comportements afin de
sassurer de dispenser des
soins respectueux (Pace 2013)
de méme que pour répondre
aux comportements difficiles
ou violents et les prévenir

(PHAC, 2019);

® comment déterminer la
compétence du patient pour
prendre des décisions relatives
a sa vie et de nature juridique
(Forbes et al., 2013; Jernigan
et al., 2020);

® [es derniers stades du
cheminement clinique de la
démence, incluant les options
en matiere de soins lorsque la
maladie progresse au point de
nécessiter des soins 24 heures
sur 24 et les décisions de fin de
vie (Forbes et al., 2013);

® comment soutenir les
transitions vers les soins de

longue durée (PHAC, 2019).
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Les besoins en matiere de
connaissances des aidants
naturels des personnes atteintes
de démence liée a I'alcool peuvent
étre uniques, comme cette forme
de démence est attribuable a

la consommation excessive
d’alcool dans le passé qui aboutit
habituellement a un début précoce
de la démence (Cheng et al.,
2017; Ridley et al., 2013). Par
conséquent, ces patients risquent
de ne pas étre admissibles a
certaines ressources et a certains
services offerts aux populations
de personnes agées et pourraient
avoir besoin d’information pour
savoir comment manceuvrer le
systéme de santé dans ce contexte

(Alcock, 2014).

De l'information et des ressources
supplémentaires sont nécessaires
pour protéger le bien-étre des
aidants naturels et promouvoir
les soins personnels. Cette
information doit étre mise a la
disposition des aidants naturels a
la phase initiale du cheminement
clinique de la démence afin qu’ils
puissent éventuellement y accéder
plus tot (Alcock, 2019; Cammer,
2000). Elle doit leur indiquer



notamment ou demander de
l'aide, quand solliciter des soutiens
supplémentaires, les types de
services de soutien disponibles
localement et comment y accéder
ou les utiliser, y compris les
programmes de jour pour adultes,
les programmes de reléve et

les programmes d’information
(PHAC, 2019), ainsi que les
stratégies d’adaptation pour

faire face a I'épuisement des
aidants naturels (Alcock,

2019; Finkelstein et al., 2012).
Comme la majorité des aidants
naturels sont des femmes*, de
I'information sur la marche a
suivre pour accéder aux services
de soutien et aux programmes
financiers est également nécessaire

(Alcock, 2019).

Besoins et lacunes en
matiere de connaissances
des fournisseurs de

soins de santé

La prestation des services de santé
dans les collectivités rurales,
éloignées et autochtones se
caractérise souvent par un acces et
un recours différents aux médecins
de famille, par la nécessité de se
rendre dans les grands centres
urbains pour les services spécialisés
et par la prestation des soins de

santé par le personnel infirmier
(NCCIH, 2019). Le niveau de
connaissance et de compétence
des différents fournisseurs de
soins de santé qui travaillent
dans ces contextes pour offrir aux
personnes atteintes de démence
des soins d’excellente qualité et
adaptés aux réalités culturelles
peut varier énormément, ce qui
influe sur leur capacité d’optimiser
leur traitement (Finkelstein et al.,
2012; Hulko et al., 2021). Cette
section est axée sur les besoins

en matiére de connaissances des
fournisseurs de soins de santé qui
travaillent dans les communautés
autochtones qui ont été cernés
dans la littérature. La encore, peu
d’études visaient explicitement a
évaluer les besoins en matiere de
connaissances des fournisseurs
de soins de santé travaillant en
contexte nordique, éloigné et
autochtone (Abram et al., 2012;
Dal Bello-Haas et al., 2014).

Le petit nombre d’entre elles

qui abordaient cette question
portaient sur 'amélioration des
connaissances des professionnels
de la santé travaillant avec des
clients des Premieres Nations.

Une étude a évalué les besoins

en matiére de connaissances des
fournisseurs de soins de santé dans
les régions rurales et éloignées de
la Saskatchewan, y compris dans

deux collectivités autochtones, et
a permis de constater que deux
tiers des médecins n’étaient pas
a l'aise pour diagnostiquer et
traiter les patients atteints de
démence (Dal Bello-Haas et al.,
2014). Cette constatation laisse
entrevoir un manque de capacité
potentiel au sein des collectivités
autochtones pour diagnostiquer
et prendre en charge les patients
atteints de démence, surtout dans
le contexte de ’acces insuffisant
aux médecins et aux spécialistes.
Plusieurs études ont fait ressortir
le besoin de ressources, de
programmes d’information et

de formations pour améliorer les
connaissances et les compétences
des professionnels de la santé
locaux afin de mieux les préparer
a offrir un traitement optimal de
la démence. Ces besoins étaient
notamment les suivants :

® formation supplémentaire
sur les démences pour les
fournisseurs de soins de
santé travaillant dans des
collectivités autochtones,
surtout pour les travailleurs
des soins de reléve (Bourassa
et al., 2021; Jacklin et al.,
2014b; Pace et al., 2013);

4 Les femmes et les hommes vivent dans des contextes structurels différents et les femmes subissent souvent une répartition
inégale des possibilités, des contraintes et des responsabilités, dont leurs responsabilités supplémentaires de la garde d’enfants
et du ménage, leur moindre richesse personnelle et la probabilité inférieure d’exercer un emploi & temps plein (Alpass et al.,
2013). Quand cela s’ajoute a 'attente culturelle & I'égard de la prestation informelle de soins, ce contexte peut alourdir le stress
émotionnel et financier des femmes qui ont un accés moindre aux ressources personnelles et sociales pour faire face a ces stress,
ce qui se traduit par des niveaux de santé psychologique et physique inférieurs a ceux des aidants naturels (Alpass et al., 2013;

Ibdfiez et al., 2021).

La maladie d'Alzheimer et les démences apparentées chez les populations 21
autochtones : connaissances, besoins et lacunes



® meilleures connaissances et
compétences pour reconnaitre
a un stade précoce les clients
atteints de démence afin
d’améliorer leur qualité de vie
et de faciliter leur acces aux
services de soutien et aux autres
services appropriés (Alcock,
2019), grice aux moyens
suivants : lignes directrices
adaptées aux réalités culturelles
sur le diagnostic de démence,
pratiques exemplaires et
normes de soins fondées sur
des données probantes et outils
d’évaluation (y compris pour
les personnes non anglophones
et leurs familles), ainsi que
connaissance de la démence le
long du cheminement clinique,
du diagnostic a la fin de la vie,
pour réduire la stigmatisation
et améliorer la qualité des soins
(Bradley et al., 2020; Dal Bello-
Haas et al., 2014; Jacklin et al.,
2020; PHAC, 2019);

® formation continue sur des
thémes liés 4 la démence (Dal

Bello-Haas et al., 2014);

® information et formation
pour aider les praticiens
A évaluer les besoins des
familles et la capacité des
aidants naturels & poursuivre
leur rdle, ainsi que pour
définir, reconnaitre et offrir
les soutiens nécessaires aux

familles (Alcock, 2019; Blind,
2017; Forbes et al., 2013),

® information sur les services
et les services de soutien a
la disposition des patients
autochtones atteints de
démence et ayant des
problémes de dépendances

(Alcock, 2019);

® information sur les
comportements a risque pour
pouvoir alerter les familles et
les encourager a résoudre les
problemes de sécurité (Forbes
etal., 2013);

® information sur la marche
a suivre pour intégrer les
services afin d’améliorer la
communication entre les
professionnels de la santé des
réserves et les établissements de
santé hors réserve (Finkelstein

etal.,, 2012);

® information sur I'adaptation
des soins aux réalités culturelles
des personnes atteintes de
démence au sein de collectivités
autochtones particulieres (Hulko
etal,, 2021; McAtackney
etal., 2021).

De plus, les praticiens des soins
de santé ont besoin d’information
et de formations pour surmonter
certains obstacles a I'accés aux
services et a I'information en

matiére de santé qui découlent

du manque de confiance et du
manque de sécurité culturelle dans
les interactions liées aux soins de
santé, dont I’information et les
formations suivantes :

® information sur les
déterminants sociaux de la
santé des Autochtones et le
passé colonial pour faciliter
la compréhension des causes
profondes de la démence
et stimuler 'empathie
(Alcock, 2014, 2019; Jacklin
etal., 2016);

® formation a la communication
efficace avec les patients atteints
de démence dans des contextes
interculturels, y compris
Iétiquette culturelle et le respect
des roles de communication
informels, comme le récit
(Cattarinich et al., 2001;
Gaspard et al., 2021; Hulko
etal., 2021), le travail avec
les courtiers du savoir?, les
messages sur la prestation des
soins aux personnes atteintes
de démence mis au diapason
de la culture, la sensibilisation
et le réseautage interculturel
et lengagement interculturel ®
(Valle & Cook Gait, 1998;
Webkamigad et al., 2020a);

> Les courtiers du savoir sont des personnes qui contribuent au processus d’application et de partage des connaissances en
promouvant l'interaction entre les chercheurs et les utilisateurs finaux. Ils facilitent la compréhension mutuelle des objectifs
et de la culture, collaborent avec les utilisateurs finaux pour cerner les difficultés et les problémes qui nécessitent des solutions
et facilitent « le recensement des données probantes de la recherche, leur acces, leur évaluation, leur interprétation, et leur
application dans les politiques et les pratiques locales » (Dobbins et al., 2009, p. 1).

6

La sensibilisation, le réseautage et 'engagement interculturels désignent divers processus employés par les chercheurs et
les formateurs en santé pour solliciter les opinions et les commentaires des personnes, des organisations et des collectivités
pertinentes afin d’adapter la communication et les messages aux réalités culturelles de ces publics particuliers.
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® formation a la sécurité
culturelle propre aux
collectivités ot1 les services
sont offerts afin que les
fournisseurs en soins de
santé puissent établir des
relations de confiance avec
leurs clients et surmonter leur
propre stigmatisation de la
consommation de substances

(Alcock, 2019);

® sensibilisation culturelle
pour lutter contre le racisme
et les obstacles systémiques
aux soins et favoriser une
communication respectueuse
entre les patients et les
fournisseurs de soins de
santé (Bourassa et al., 2015;
Cammer, 2006);

® information afin que les
personnes se sentent les
bienvenues et bien traitées
quand 'hospitalisation ou
'admission en soins de longue
durée devient nécessaire
(PHAC, 2019), y compris
pratiques exemplaires et
prometteuses pour intégrer
les normes et traditions
culturelles aux soins de longue
durée des personnes atteintes
de démence (Alcock, 2019;
Browne et al., 2017).

Besoins et lacunes

en matiere de
connaissances des
collectivités autochtones

Les collectivités autochtones
peuvent se sentir mal préparées

et mal équipées pour prendre

soin des personnes atteintes de
démence (Hulko et al., 2010;
Sutherland, 2007, tels que cités

dans Jacklin & Walker, 2020). La
recherche a souligné I'importance
des programmes et des ressources
d’information communautaires sur
la démence pour sa prévention et sa
prise en charge dans les collectivités
autochtones (Johnston et al., 2019).
Les programmes et les ressources de
ce type peuvent aider a réduire la
stigmatisation et le stress associés a
la démence parce qu'elles permettent
aux membres de la collectivité de
savoir A quoi sattendre et, lorsque
les symptomes empirent, de ne plus
mettre 'accent sur la prise en charge
de la démence mais plutdt sur la
réduction du risque de démence par
la promotion de la santé (Alcock,
2019). Ces programmes et ressources
devraient étre élaborés en sappuyant
sur la conception de la démence

de chaque collectivité et suggérer
comment modifier les facteurs de
risque et les soins aux membres de la
collectivité atteints de démence, en
tenant compte de leurs cultures, de
leurs valeurs, de leurs forces, de leurs
atouts et de leurs priorités uniques
(Goldberg et al., 2018; Johnston

et al., 2019). Les besoins précis des
collectivités autochtones en matiére
de connaissances, cernés dans la
littérature, sont axés a la fois sur les
aspects de la prévention et de la prise
en charge de la démence, a savoir :

® meilleure sensibilisation

de tous les groupes d’4ge a

la maladie pour réduire la
stigmatisation qui lui est
associée, améliorer 'acceés aux
soins, retarder la progression
de la maladie, améliorer les
résultats pour la santé et
optimiser la qualité de vie. Les
différents types de démence,
les symptomes de la démence,
ses causes et la progression de
la maladie sont les thémes a
traiter dans cette information
(Alcock, 2019; Cammer, 2006;
Pace, 2012; PHAC, 2019;
Stevenson et al., 2015);

information du public sur
les stratégies de réduction
du risque de démence,
notamment sur I'influence
des choix de style de vie

sur le risque, sur la création
d’environnements favorables
A la vie saine (PHAC,

2019) et sur l'utilisation des
enseignements traditionnels
et de la spiritualité pour
promouvoir la santé holistique
(Pace, 2013);

ressources a I'appui de

la prestation de soins
communautaires (Jacklin &
Chiovitte, 2020);

stratégies visant a assurer
Pengagement actif des
personnes atteintes de
démence afin de maintenir
leur dignité et leur autonomie

(PHAC, 2019);

ressources adaptées aux

jeunes pour combler le fossé
des connaissances entre les
générations plus 4gées et plus
jeunes (Stevenson et al., 2015);

La maladie d'Alzheimer et les démences apparentées chez les populations 23
autochtones : connaissances, besoins et lacunes



® information du public sur les
tests génétiques prédictifs de la
maladie d’Alzheimer familiale
a début précoce (Stevenson

etal., 2015);

® information sur les mesures
a prendre pour adapter les
collectivités aux ainés et
sassurer que les particuliers
et les entreprises interagissent
avec compassion, aisance et
assurance avec les personnes
atteintes de démence

(PHAC, 2019).

Besoins et lacunes en
matiere de connaissances
des décideurs et

des concepteurs

de programmes

En plus des besoins en matiere

de connaissances ci-dessus, la
littérature a également cerné chez
les décideurs et les concepteurs

de programmes divers lacunes en
matiére de connaissances relatives
A la démence dans les collectivités
autochtones. Bon nombre de ces
lacunes nécessitent un complément
de recherche, mais les priorités en
matiére de recherche devraient étre
définies en consultant largement
les intervenants, dont les personnes
atteintes de démence et leurs
aidants naturels (PHAC, 2019) et
les collectivités autochtones (Jacklin
& Bourassa, 2017). Combler ces
lacunes éclairera non seulement

la conception des politiques,

des programmes et des services
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relatifs 4 la démence, mais aussi
I’élaboration de ressources adaptées
aux réalités culturelles et fondées
sur des données probantes pour les
personnes autochtones atteintes de
démence, leurs aidants naturels,

les professionnels de la santé et les
membres de la collectivité.

Lintégration des conceptions

de la démence ancrées dans

la culture aux ressources sur

la démence peut contribuer a
réduire la stigmatisation et a
promouvoir la prestation familiale
et communautaire des soins, mais
la recherche est insuffisante sur
les interprétations et conceptions
de la démence autochtones autres
que celles de certaines Premiéres
Nations (Jacklin & Walker,
2020; Racine et al., 2020). Il est
important de combler cette lacune
pour élaborer des interventions

et des services fondés sur les
distinctions pour les personnes

et les collectivités des Premiéres
Nations, inuites et métisses.

Les concepteurs de programmes

et les décideurs ont besoin
d’information sur la mise au

point d’activités de prévention

de la démence et d’intervention
efficaces. La recherche n’évalue
pas suffisamment l'efficacité

des activités de prévention et
d’intervention (Jacklin & Walker,
2012) et aucun travail de recherche
n'est consacré aux interventions
autochtones. Browne et al. (2017)
ont établi la nécessité de mener
des recherches sur les interventions
des aidants naturels adaptées aux

réalités culturelles pour les soins
aux personnes atteintes de démence
et Jacklin and Walker (2020) ont
reconnu la nécessité de procéder

a des recherches pour savoir
comment intégrer la médecine et la
cérémonie autochtones aux soins.
Le manque d’interventions fondées
sur des données probantes pour la
démence, de pratiques exemplaires
et de thérapies, ainsi que
d’interventions efficaces a I'appui
de la qualité de vie des personnes
atteintes de démence et de leurs
aidants naturels, sont également des
thémes de recherche prioritaires,
définis par I’Agence de la santé
publique du Canada (2019).

A la suite de la récente élaboration
de la stratégie nationale sur la
démence, la recherche devra
également suivre la progression de
la mise en ceuvre de la stratégie,
évaluer les retombées des activités
et planifier les futures politiques et
les futurs programmes et services
concernant la démence (PHAC,
2019). Cela comprendra un
meilleur suivi des groupes touchés
différemment par la maladie et
risquant d’en étre atteints et de
meilleures données a leur sujet, y
compris sur leur emplacement et sur
la hausse ou la baisse des tendances.
La recherche devra également
porter sur les répercussions de la
démence dans les collectivités et sur
les évaluations des retombées des
projets communautaires visant a
optimiser le bien-étre des patients et
de leurs aidants naturels.




POINTS A PRENDRE EN CONSIDERATION
POUR ELABORER DES RESSOURCES 3
SUR LA DEMENCE, ADAPTEES AUX
REALITES CULTURELLES

Adapter la communication en
matiére de santé aux réalités
culturelles est un aspect important
de la sécurité culturelle dans la
prestation de services liés a la
démence. Tenir compte de la
diversité des langues, des cultures,
des niveaux de littératie en santé,
des expériences et des préférences
dans la communication en matiére
de santé a 'intention des peuples
autochtones améliore la qualité de
la communication des messages
destinés aux publics des Premieres
Nations, inuits et métis, ainsi

que lutilisation et l'efhicacité

de cette information parmi ces
populations. (Gould et al., 2012;
Maar et al., 2016; Smylie, 2018).
Cette section traite des éléments

a prendre en considération pour
améliorer la littératie en santé
dans les contextes des Premiéres
Nations, inuits et métis.

Lun de ces éléments clés est la
source d’information préférée
des personnes sur la santé. Leur
préférence peut dépendre de
plusieurs facteurs contextuels,
dont la nature de I’information

nécessaire, le public visé,
I’éloignement et la taille des
collectivités et la disponibilité
de diverses ressources en matiére
de connaissances en leur sein.
Plusieurs études ont permis

de constater que les Premiéres
Nations préferent recevoir
I’information sur la démence en
téte-a-téte, communiquée par une
personne avec laquelle elles ont
établi une relation de confiance
(Alcock, 2019; Forbes et al.,
2013; Webkamigad et al., 2016).
Selon Webkamigad et al. (2016),
les aidants naturels et les adultes
4gés anichinabés de la région de
Sudbury en Ontario préféraient
des séances d’information de
groupe sur la démence. Ils les
souhaitaient axées sur la famille
et complétées par des documents
sur la promotion de la santé liée
a la démence qui s’inscrivaient,
afin d’illustrer comment mener
une vie saine, dans le cadre de
la roue de médecine qui fait
appel aux enseignements des
sept grands-péres. Forbes et ses
collegues (2013) ont constaté
dans une petite collectivité des

x 7

Premiéres Nations du sud-ouest
de I’Ontario que le partage des
connaissances en téte-a-téte

avec une personne qui inspire
confiance a la collectivité est plus
efficace que la participation a
des groupes de soutien, en raison
de la stigmatisation associée a

la démence. Ils ont également
constaté que les aidants naturels
ont tendance a s'informer sur la
démence aupres des fournisseurs
de services et des médecins
locaux ou auprés de membres de
leur famille ayant l'expérience
des soins de santé plutdt qu’a
utiliser des ressources en ligne
ou imprimées. Webkamigad

et al. (2020b) suggerent que
I'information générale, comme
les ressources de promotion de la
santé liées a la démence, devraient
étre largement disponibles au
niveau communautaire — dans
les cabinets des médecins, a la
Société Alzheimer, au bureau de
santé et dans les organisations
autochtones comme I’Alliance des
peuples autochtones du Nord de
I’Ontario et les centres de santé
autochtones. Etant donné la
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nature diversifiée de I’information
en matiere de santé, pour étre
efficace, la promotion de la santé
nécessite la combinaison de
ressources humaines et matérielles
(Webkamigad, 2017; Webkamigad
et al., 2020b).

Pour étre adaptés aux réalités
culturelles, les outils de
communication doivent tenir
compte des facteurs culturels,
géographiques, sociaux, éducatifs
et linguistiques susceptibles d’avoir
une incidence sur la compréhension
de la démence par les personnes
autochtones (Lanting et al., 2011).
Ils doivent tenir compte de la
préparation d’'une personne et de sa
capacité a accepter et 2 comprendre
'information en adaptant celle-ci
aux besoins particuliers des patients
et de leurs aidants naturels (Forbes
et al., 2013). Cela comprend la
prise en compte des cultures et

des langues, des niveaux d’études,
des protocoles liés aux regles et
aux comportements sociaux et des
styles de communication préférés
des Autochtones (Cattarinich et al.,
2001). Linformation devrait étre
fournie dans la langue du patient
pour sassurer de la communiquer
fidelement et de mettre le patient &
l’aise & un certain niveau (Jacklin
et al., 2014a). Elle devrait étre
présentée d’'une maniére motivante
et accessible (Webkamigad, 2017,
Webkamigad et al., 2020b). La
communication sur les démences
dans les collectivités autochtones
peut savérer plus efficace quand
elle est présentée sous forme de
brefs exposés, formulée en langage
simple et compréhensible ou par
d’autres moyens et en adaptant
davantage son contenu aux

réalités culturelles (Jacklin et al.,
2014a, 2014b; Stephenson et al.,
2015). Les ressources rédigées

© Crédit : iStockPhoto.com, réf. 627934232

dans les langues autochtones
peuvent étre plus utiles pour les
personnes qui les maitrisent,

mais de nombreux Autochtones
préferent la communication verbale
(Webkamigad et al., 2020b). Il est
également possible de surmonter les
obstacles interculturels en utilisant
des images riches en contenu’ qui
s'inspirent des cultures autochtones
locales ou des styles d’information
culturellement efficaces, comme

les méthodes 4 base de visites, de
partage, d’enseignements et de récit
(Lanting et al., 2011; Webkamigad
et al., 2020b).

Mackie et ses collegues (2012) et
Cabrera et al. (2015) ont souligné
I'importance de combiner les
connaissances autochtones et
occidentales des risques, du
diagnostic et des soins aux
personnes atteintes de démence
dans la conception des ressources.

7 Les images riches en contenu sont des outils graphiques qui font appel 4 des images et & des caricatures pour raconter
une histoire et communiquer ainsi 'information. La recherche a démontré que les images de ce type peuvent améliorer
apprentissage et la compréhension de I'information chez les publics cibles (Sheldon et al., 2017; Song & Turner, 2010).

26



Dans leur recherche visant a
élaborer des ressources pour aider
les personnes et les familles d’'une
collectivité des Premiéres Nations
de la Colombie-Britannique a
prendre des décisions au sujet de

la maladie d’Alzheimer familiale a
début précoce, Cabrera et al. (2015)
ont constaté que les connaissances
biomédicales de la maladie avaient
fagonné les connaissances et la
conception de la maladie chez ces
personnes et avaient contribué

a réduire la stigmatisation dans

la collectivité en suscitant des
discussions ouvertes au sujet

de la maladie et des stratégies
connexes. Les connaissances,

les valeurs, les pratiques et les
croyances traditionnelles étaient
plus importantes pour les approches
liées au bien-étre et a la prestation
de soins, étant donné I'importance
accordée aux soins familiaux et
communautaires ainsi qu'a la terre
en tant que source de guérison. Par
exemple, la définition biologique

de la famille peut étre essentielle
pour déterminer qui risque d’étre
atteint de la maladie d’Alzheimer
familiale & début précoce, mais cette
définition pourrait nuire a I'identité
et aux structures sociales des
peuples autochtones qui contribuent
aux soins des personnes qui en

sont atteintes. Les connaissances
traditionnelles et biomédicales se
complétent pour assurer le bien-
étre des patients autochtones
atteints de démence. Les auteurs
ont fait remarquer qu’il importe

de demander conseil aux ainés et
aux membres de la collectivité au
sujet de 'intégration des définitions
biologiques et sociales a ces
ressources. Lemploi d'une méthode
a double optique pour élaborer

des ressources d’information sur

la démence, en tenant compte

des connaissances autochtones et
biomédicales sur un pied d’égalité,
est un moyen préconisé pour
décoloniser I'information sur la
démence (Alcock, 2019; Blind,
2017; Jacklin & Chiovitte, 2020;
Webkamigad et al., 20204).

Comme certaines Premiéres
Nations préferent les méthodes de
communication orales (Alcock,
2019; Forbes et al., 2013), les
campagnes de communication et
de sensibilisation du public peuvent
étre efficaces pour améliorer la
sensibilisation 4 la démence, 2 ses
symptomes et a sa progression

chez le grand public et les aidants
naturels. En revanche, pour que
ces campagnes de sensibilisation
soient utiles, des services de

soutien adéquats doivent étre en
place pour répondre aux besoins
des collectivités (Alcock, 2019;
Bourassa et al., 2019). Cela souligne
I'importance de la consultation des
collectivités lors de I’élaboration
des stratégies d’information et des
outils de communication pour
sassurer qu’ils répondent a leurs
besoins. Pour étre efficaces, les
méthodes de communication orale
nécessitent également une meilleure
communication interculturelle,
fondée sur des relations 3 un niveau
culturel plus profond, établies

en nouant des liens fondés sur

la confiance, le respect, I’écoute,

I’humour, le récit et les offrandes
(Alcock, 2019; Webkamigad, 2017;
Webkamigad et al., 2020b).

La recherche trés limitée semble
indiquer que les fournisseurs de
soins de santé des collectivités
autochtones préfeérent accéder a des
sources d’information différentes
de celles des familles autochtones
et des membres de la collectivité.
Webkamigad et al. (2016) ont
observé que les employés d'un
centre d’accés aux soins a domicile
et aux soins communautaires
accédaient a leur information

par l'entremise de la formation
continue, en suivant soit des études
formelles, soit des ateliers. Dans
une étude d’évaluation des besoins
en matiére de soins de la démence
des personnes qui pratiquent la
prestation formelle et informelle

de soins dans les régions rurales

et éloignées de la Saskatchewan,
Dal Bello-Haas et al. (2014) ont
découvert que la majorité des
médecins (83 %) et des non-
médecins fournisseurs de soins

(80 %) indiquaient qu’ils aimeraient
pouvoir accéder a plus de formations
continues. Les répondants médecins
les préféraient sous forme d’ateliers,
dont environ un tiers indiquaient
qu’ils aimeraient qu'elles soient
offertes localement. Les non-
médecins fournisseurs de soins les
préféraient offertes localement soit
sous forme d’ateliers en personne,
soit par le service Télésanté.

Lemploi d’une méthode a double optique pour élaborer

des ressources d’information sur la démence, en tenant

compte des connaissances autochtones et biomédicales

sur un pied d’égalité, est un moyen préconisé pour

décoloniser I’information sur la démence.
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EXEMPLES D’INFORMATION, D’OUTILS ET DE

RESSOURCES SUR LA DEMENCE

Cette section est consacrée a
I’information, aux ressources

et aux outils existants sur la
démence qui peuvent étre utiles en
contexte autochtone au Canada.

A Pheure actuelle, les ressources

et les outils relatifs 4 la démence

et aux peuples autochtones sont
peu nombreux, mais d’autres
seront vraisemblablement élaborés
sous peu en réponse a la stratégie
nationale sur la démence du
gouvernement fédéral. Cette
section est un examen des
ressources et des outils canadiens
généraux sur la démence, ainsi que
de certains exemples internationaux
propres aux Autochtones.

Information et
ressources sur la
démence, adaptées
aux réalités culturelles
au Canada

Au Canada, 'information, les
outils et les ressources adaptés aux
réalités culturelles ou aux besoins
des populations autochtones

ont été élaborés par des groupes
de recherche autochtones et

non autochtones, par diverses
Associations Alzheimer, par

des gouvernements provinciaux
et territoriaux et par divers
organismes de santé autochtones.
Ces ressources sont destinées aux
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patients autochtones atteints de
démence, aux aidants naturels et
aux fournisseurs de soins de santé
et sont disponibles en format écrit
et vidéo, ainsi que sous forme de
répertoires de ressources et de
programmes de formation sur

la démence.

Le Consortium canadien

en neurodégénérescence et
vieillissement (CCNV), lancé en
2014 par les Instituts de recherche
en santé du Canada, est un réseau
national de chercheurs qui vise

a améliorer la connaissance des
démences et la qualité de vie des
patients atteints de démence, en
axant notamment sa recherche

sur les enjeux des soins de la
démence pour les populations
autochtones. Cette équipe de
chercheurs se spécialise dans
I'amélioration du diagnostic

et du suivi de la démence chez

les populations autochtones;
|’élaboration d’approches pour le
traitement de la démence stres sur
le plan culturel et tenant compte
des traumatismes; la connaissance
des relations entre les facteurs
culturels et sociétaux qui influent
sur le bien-étre dans la progression
et la manifestation de la démence
et l'accroissement de la capacité de
recherche sur la démence chez les

Autochtones (CCNA, 2021).

Les chercheurs associés au groupe
Indigenous Cognition and Aging
Awareness Research Exchange
(I-CAARE), qui fait également
partie du CCNYV, ont réalisé

des travaux de recherche sur les
démences avec des collectivités
autochtones de I'Ontario et de

la Saskatchewan. Ils ont étudié
divers aspects des cultures, des
connaissances, de la spiritualité

et des cérémonies autochtones

liés a la qualité de vie; adapté
loutil d’évaluation de la cognition
autochtone Kimberley (ECAK)
en vue de son utilisation par les
fournisseurs de soins de santé
canadiens pour diagnostiquer la
démence en contexte autochtone
au Canada; déterminé le nombre
de personnes autochtones
atteintes de démence ainsi quou
et comment elles ont obtenu de
l'aide et analysé 'utilisation des
outils technologiques pour gérer
la démence chez les personnes
4gées autochtones. Leurs résultats
ont éclairé Iélaboration de
plusieurs ressources d’information
sur les démences adaptées aux
réalités culturelles, y compris des
présentations sur la recherche sur la
démence en milieu communautaire;
des fiches d’information sur

les signes et les symptomes de
démence, les points de vue des
Premiéres Nations sur la démence,
la prévention de la démence et les
soins aux personnes atteintes de



démence; une fiche d’information
sur le vieillissement en santé; des
modules de formation pour les
professionnels de la santé travaillant
avec des personnes autochtones et
leurs familles; des outils de pratique,
ainsi que des rapports et des articles
publiés sur les travaux de recherche
sur la démence réalisés par I’équipe
d’I-CAARE dans des collectivités
des Premiéres Nations. Ces
ressources sont accessibles a I’adresse
https://www.i-caare.cal.
Ladaptation de l'outil ECAK a
permis la conception, la mise a
lessai et la validation clinique

d’un nouvel outil d’évaluation de

la cognition autochtone (Jacklin

et al., 2020; Walker et al., 2021).

Une série de vidéos sont disponibles
sur YouTube sur la démence et les
soins de la démence en contexte
autochtone en Amérique du

Nord et en Australie. Ils sont
accessibles a 'adresse https://www.
youtube.com/results?search_
query=Indigenous+%26+
dementia

Le groupe Rural Dementia Action
Research (RaDAR) de I’Université
de la Saskatchewan donne accés a un
éventail de ressources sur les soins de
la démence en contexte autochtone
ou non. Ce sont notamment des
ressources de soutien pour les
aidants naturels et les professionnels
de la santé, par exemple sur la
détection du changement cognitif
chez les personnes autochtones et
sur la prise en charge de la démence,
ainsi que des lignes directrices et un
protocole cliniques congus

pour détecter le changement cognitif
chez les personnes autochtones.

Elles sont accessibles a I'adresse
https://cchsa-ccssma.usask.ca/
ruraldementiacare/RaDAR%20
Publications.php, ainsi qu’a
I'adresse https://cchsa-ccssma.usask.
ca/ruraldementiacare/research-and-

projects/RaDAR%20Projects.php
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Le BrainXchange ™ est un réseau

de chercheurs, d’éducateurs,
d’aidants naturels, de spécialistes
des politiques et de personnes ayant
vécu Iexpérience de la démence

qui se consacrent a améliorer

la qualité de vie des personnes
souffrant ou risquant de souffrir de
problémes de santé cérébrale liés a

la démence, 2 la santé mentale et 2
des troubles neurologiques associés
au vieillissement. Son centre de
ressources en ligne permet d’accéder
a des présentations et a des ressources
sur la démence et les soins siirs sur

le plan culturel dans les collectivités
autochtones, ainsi qu’a des ressources
sur la démence pour la population
générale. Les ressources autochtones
sont accessibles a 'adresse https://
brainxchange.ca/Public/
Resource-Centre-Topics-A-to-Z/
Indigenous-Communities

Le groupe Illes, du National Core
for Neuroethics de la faculté de
médecine de I’Université de la
Colombie-Britannique, a réalisé
plusieurs projets liés a la démence
chez les populations autochtones,
notamment sur les conceptions
interculturelles du vieillissement et
de la démence et sur les questions
d’ordre éthique dans la prestation
des soins de la démence aux
populations autochtones. Son

site Web donne acces a diverses
ressources sur ces thémes, dont
des présentations, des publications
et des ressources pour les familles
et les collectivités (https://
neuroethics.med.ubc.ca/res/).

Le groupe a également réalisé une
bande dessinée intitulée 7he Mind
Thief: A kid’s guide to Alzheimer’s
disease (Le voleur de Iesprit :
Guide sur la maladie d’Alzheimer
pour les enfants), pour sensibiliser
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les jeunes enfants a la maladie
(https://med-fom-neuroethics.
sites.olt.ubc.ca/files/2015/08/
GTP-The-Mind-Thief-s1.pdf)

et Wellness in early onset familial
Alzheimer Disease: Experiences of
the Tahltan First Nation (Le bien-
étre des personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer familiale a
début précoce : expériences de

la Premiére Nation Tahltan), un
rapport présentant les résultats
d’une étude sur les expériences de
la Premic¢re Nation Tahltan liées a
la maladie d’Alzheimer familiale
a début précoce (https://med-
fom-neuroethics.sites.olt.ubc.ca/
files/2015/08/GTP-Wellness-in-
EOFAD-s.pdf).

Plusieurs gouvernements
provinciaux et territoriaux ont
publié pour les ainés autochtones
des brochures sur les services
auxquels ils sont admissibles et sur
la maniére d’y accéder, comme celle
du gouvernement du Nunavut :
Seniors Information Handbook
(Brochure d’information pour les
ainés) (https://assembly.nu.ca/sites/
default/files/TD-286
-4(3)-EN-Nunavut-Senior-
Information-Handbook.pdf) et
celle de la First Nations Health
Authority et de Seniors BC,

BC Elders’ guide, 1* edition
(Guide des ainés de la Colombie-
Britannique, 1°¢ édition) (https://
www.fnha.ca/WellnessSite/
WellnessDocuments/BC_
EldersGuide.pdf).

-
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Action Cancer Ontario a créé la
ressource Palliative care toolkit for
Indigenous communities (Guide
des soins palliatifs pour les
collectivités autochtones) (https://
www.cancercareontario.ca/fr/
guidelines-advice/treatment-
modality/palliative-care/
toolkit-aboriginal-communities)
qui contient de I'information

et des ressources pour aider les
familles et les collectivités des
Premiéres Nations, inuites et
métisses a répondre aux besoins
des personnes en soins palliatifs.
Bien qu’il soit destiné aux
personnes atteintes de cancer,

ce guide offre de I'information
pouvant étre utile dans le contexte
du stade avancé de la démence,
dont les définitions autochtones
des soins palliatifs, des histoires
personnelles et des ressources

en vue d’accroitre la capacité en
soins palliatifs et de surmonter le
deuil et le sentiment de perte, de
I'information a I’appui de la prise
de décision et de la planification,
ainsi que de I'information utile
pour les aidants qui prennent soin
de leurs étres chers.

L’Association des femmes
autochtones du Canada (AFAC)
a créé plusieurs ressources
traitant de la démence. Elle a
publié les résultats d’une étude
de 2010 qui visait 2 combler les
lacunes des connaissances sur la
conceptualisation des troubles
neurologiques par les Autochtones,
leurs répercussions sur leurs
familles et leurs collectivités et les

ressources et les services de soutien
nécessaires a la prestation de soins
stirs et appropriés sur le plan culturel
(N'WAC, 2013). LAssociation

a également publié¢ deux fiches
d’information sur la démence :

1) une fiche d’information sur les
mesures a prendre pour maintenir le
bien-étre des aidants naturels; 2) une
fiche d’information sur la nature

de la démence, ses symptomes,

ses causes, les facteurs de risque

et les conceptions autochtones de

la démence. Ces ressources sont
accessibles a I’'adresse suivante :
https://nwac.ca/knowledge-
centre.

Il existe plusieurs autres ressources
sur la démence destinées aux
Autochtones. DAutorité sanitaire
des Premiéres Nations a réalisé
une vidéo sur les conceptions de

la démence de la Premiére Nation
Gitxsan et les soins 2 un membre
de la famille qui en est atteint pour
informer les publics des Premicéres
Nations (https://www.youtube.
com/watch?v=0XqYdlwo_Uw)
(en anglais). COrganisme de soutien
aux aidants naturels de ’'Ontario a
créé des ressources pour les aidants
naturels autochtones, dont des
ressources sur les fournisseurs de
services de santé autochtones, des
liens vers des ressources et des sites
Web contenant de I'information
sur les problémes de santé, les
ressources en santé mentale et les
organismes des aidants naturels
canadiens (https://aidantsontario.
ca/communautes/personnes-
autochtones/).


https://med-fom-neuroethics.sites.olt.ubc.ca/files/2015/08/GTP-The-Mind-Thief-s1.pdf
https://med-fom-neuroethics.sites.olt.ubc.ca/files/2015/08/GTP-The-Mind-Thief-s1.pdf
https://med-fom-neuroethics.sites.olt.ubc.ca/files/2015/08/GTP-The-Mind-Thief-s1.pdf
https://med-fom-neuroethics.sites.olt.ubc.ca/files/2015/08/GTP-Wellness-in-EOFAD-s.pdf
https://med-fom-neuroethics.sites.olt.ubc.ca/files/2015/08/GTP-Wellness-in-EOFAD-s.pdf
https://med-fom-neuroethics.sites.olt.ubc.ca/files/2015/08/GTP-Wellness-in-EOFAD-s.pdf
https://med-fom-neuroethics.sites.olt.ubc.ca/files/2015/08/GTP-Wellness-in-EOFAD-s.pdf
https://assembly.nu.ca/sites/default/files/TD-286-4(3)-EN-Nunavut-Senior-Information-Handbook.pdf
https://assembly.nu.ca/sites/default/files/TD-286-4(3)-EN-Nunavut-Senior-Information-Handbook.pdf
https://assembly.nu.ca/sites/default/files/TD-286-4(3)-EN-Nunavut-Senior-Information-Handbook.pdf
https://assembly.nu.ca/sites/default/files/TD-286-4(3)-EN-Nunavut-Senior-Information-Handbook.pdf
https://www.fnha.ca/WellnessSite/WellnessDocuments/BC_EldersGuide.pdf
https://www.fnha.ca/WellnessSite/WellnessDocuments/BC_EldersGuide.pdf
https://www.fnha.ca/WellnessSite/WellnessDocuments/BC_EldersGuide.pdf
https://www.fnha.ca/WellnessSite/WellnessDocuments/BC_EldersGuide.pdf
https://www.cancercareontario.ca/fr/guidelines-advice/treatment-modality/palliative-care/toolkit-aboriginal-communities
https://www.cancercareontario.ca/fr/guidelines-advice/treatment-modality/palliative-care/toolkit-aboriginal-communities
https://www.cancercareontario.ca/fr/guidelines-advice/treatment-modality/palliative-care/toolkit-aboriginal-communities
https://www.cancercareontario.ca/fr/guidelines-advice/treatment-modality/palliative-care/toolkit-aboriginal-communities
https://www.cancercareontario.ca/fr/guidelines-advice/treatment-modality/palliative-care/toolkit-aboriginal-communities
https://nwac.ca/knowledge-centre
https://nwac.ca/knowledge-centre
https://www.youtube.com/watch?v=0XqYd1wo_Uw
https://www.youtube.com/watch?v=0XqYd1wo_Uw
https://aidantsontario.ca/communautes/personnes-autochtones/
https://aidantsontario.ca/communautes/personnes-autochtones/
https://aidantsontario.ca/communautes/personnes-autochtones/

Ressources sur la
démence pour
l'ensemble de la
population canadienne

D’autres outils et ressources

liés a la démence ont été créés

pour la population canadienne
générale. Bien qu’ils ne soient pas
nécessairement adaptés aux besoins
des populations autochtones, ils
peuvent quand méme leur étre
utiles ou adaptés a leurs contextes.
Ce sont des ressources pour les
patients atteints de démence et leurs
aidants naturels, des ressources de
formation pour les fournisseurs de
soins et des ressources axées sur
I’élaboration de politiques et de
programmes relatifs a la démence.

Ressources pour les patients
atteints de démence et les
aidants naturels

Alzheimer’s Association — Division

du Canada (en anglais)

Ce site Web donne accés a un
large éventail de ressources sur

les démences pour les personnes
atteintes de démence, les aidants
naturels, les membres des familles,
les praticiens des soins de la santé
qui offrent de I'information sur les
symptomes, les types de démences,
les facteurs de risque, le traitement
et le soutien, la prestation de soins,
ainsi que des conseils sur la qualité
de vie. https://alzheimer.ca/fr

o id

Société Alzheimer du Canada,
programme Premier lien™

Le programme Premier lien offre
aux personnes qui regoivent

un diagnostic de maladie
d’Alzheimer de I'information et
des aiguillages vers les ressources
sanitaires et sociales pertinentes
de leur collectivité et améliore

la sensibilisation a la démence

et sa compréhension. https://
alzheimer.ca/fr/les-aides-et-le-
soutien/programmes-et-services/
premier-lien

Dementia Connections (en anglais)

Ce site Web donne accés aux
ressources relatives a la prévention
de la démence, au maintien du
bien-étre des patients et des aidants
naturels, aux interventions visant

a améliorer la qualité de vie, ainsi
quaux services et aux ressources

de la région de Calgary. https://

dementiaconnections.org/

Alzheimer Society of Alberta and the
Northwest Ierritories’ Community
Dementia Ambassador Program
(Programme des ambassadeurs
communautaires de la démence de
I'Alzheimer Society de I'Alberta et
des Territoires du Nord-Ouest)

Ce programme des ambassadeurs
communautaires de la démence
met les personnes atteintes de
démence des régions rurales et
éloignées ainsi que leurs familles et
leurs aidants naturels en relation
avec divers services, dispositifs

de soutien et ressources. Les
ambassadeurs recoivent une
formation sur la démence et
utilisent ces connaissances et

ces compétences pour renforcer

la capacité des aidants naturels,
établir des liens et des relations

au sein des collectivités de

méme quaborder les valeurs
culturelles relatives 4 la démence
et les normes communautaires a
I’échelon local (PHAC, 2020).

Ce programme est mis en ceuvre
dans trois collectivités par quatre
ambassadeurs de la démence, dont
deux parlent une langue autochtone
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(PHAC, 2020). Linformation sur
ce programme est consultable a
I'adresse https://alzheimer.ca/
ab/sites/ab/files/documents/
CDAP%20Community %20
Dementia%20Ambassado%20
Program%:20-%20Guide%20
-%20FINAL%20%281%29.pdf

Ressources de formation

Shine a Light on Dementia (Faire
toute la lumiére sur la démence)

Offert au Yukon, ce programme
de formation gratuit vise a
améliorer les connaissances et les
compétences des aidants naturels
afin qu’ils offrent des soins de
qualité aux personnes atteintes

de démence. Il est axé sur des
thémes liés au stade initial, au
développement et 4 la progression
de la démence; des approches et
des stratégies de soins pour les
aidants naturels; la gestion du
deuil et les soins personnels pour
les aidants naturels; les questions
juridiques et financiéres et les soins
palliatifs. L'information sur l'acces
au programme se trouve a I'adresse
https://www.yukonu.ca/programs/
courses/just-cel00

ALZeducate, Programme de
formation en ligne sur les soins
associés aux troubles cognitifs

Offert par Alzheimer Society of
Toronto, ce cours en ligne vise a
renforcer les connaissances et les
compétences des préposés aux
services de soutien a la personne
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et d’autres fournisseurs de soins
de santé de premiere ligne pour
améliorer la qualité des soins aux
personnes atteintes de démence.
Il traite des compétences en soins
axés sur les personnes, des aspects
du vieillissement, de la maladie
d’Alzheimer et des démences, des
répercussions des démences sur

la vie des personnes, de la gestion
des comportements difhiciles, des
stratégies des soins de soutien et
des stratégies de communication
a employer dans le travail

avec une personne atteinte de
démence. http://www.alzeducate.
ca/?lang=fr_ca

City of Vancouver and the
Alzheimer Society of BC (sans
date). Dementia-friendly city train
the trainer workbook (Manuel de
formation des formateurs a la ville
amie des personnes atteintes de
démence de la Ville de Vancouver

et de PAlzheimer Society of
British Columbia)

Ce programme de formation

des formateurs de la Ville de
Vancouver vise 2 offrir aux
animateurs des formations du
personnel de premiere ligne
I'information nécessaire pour
offrir des services plus efhicaces aux
personnes atteintes de démence.
Cet outil fournit un modeéle de
prestation du programme de
formation des formateurs adapté a
la démence. https://vancouver.ca/
files/cov/cs-social-policy-dementia-
friendly-city-train-the-trainer-

workbook.pdf

Ressources en matiere
de politiques

Canadian Caregiver Coalition (2013).
A Canadian Caregiver Strategy
(Stratégie canadienne sur les aidants
de la Canadian Caregiver Coalition)

Ce document présente une vision
fondée sur les principes du respect,
du choix et de 'autodétermination
pour répondre aux besoins des
aidants familiaux au Canada. Cette
stratégie sappuie sur cinq éléments
clés : 1) préserver la santé et le
bien-étre des aidants familiaux; 2)
minimiser leur fardeau financier; 3)
permettre 'acces a une information
et 2 une formation conviviales; 4)
créer des milieux de travail et de
formation souples pour les aidants
et 5) investir dans la recherche sur
la prestation familiale de soins a
'appui de la prise de décision fondée
sur des données probantes. https://
www.carerscanada.ca/wp-content/
uploads/2021/03/CCC-Sttrategy-
Renewal_web-pages.pdf

|
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Alzheimer Society of British Columbia.

(2016). Dementia-friendly communities

local government toolkit (Trousse
des gouvernements locaux sur les
collectivités amies des personnes
atteintes de démence de Alzheimer
Society of British Columbia)

Cette trousse décrit pour les
gouvernements locaux les mesures
a prendre afin de rendre leur
collectivité plus compréhensive a
I'égard des personnes atteintes de
démence. Elle décrit la démence,
explique comment adapter une
collectivité aux personnes atteintes
de démence et pour quelles raisons
il importe de le faire. Elle décrit

ensuite le processus de mise en ceuvre

d’une stratégie sur 'adaptation d’'une

collectivité aux personnes atteintes de

démence, cite des exemples d’études
de cas en milieu urbain et rural, et
propose diverses ressources. https://
alzheimer.ca/bc/en/take-action/
dementia-friendly-communities/
become-dementia-friendly-
municipality/local-government

Government of Alberta, Alberta
Dementia Strategy and Action Plan
(Stratégie et plan d’action sur la
démence du gouvernement de

I’Alberta)

Ce document décrit les priorités

et les mesures du gouvernement
de ’Alberta en vue d’améliorer le
diagnostic de démence, les soins
aux personnes qui en sont atteintes
et les services de soutien pour les
familles, les aidants naturels et les

collectivités. https://open.alberta.ca/

publications/9781460136898

Ministry of Health, Government of
British Columbia (2016). Provincial
guide to dementia care in British
Columbia: Achievements and next
steps (Guide provincial des soins

de la démence en Colombie-
Britannique : accomplissements et
étapes suivantes du ministere de la
Santé de la Colombie-Britannique)

Ce document fixe l'orientation du
gouvernement de la Colombie-
Britannique pour la planification
des services de soins de la démence
et de soutien dans la province. Il
décrit les priorités et les livrables
pour réduire le risque de démence
et améliorer la qualité de vie des
patients atteints de démence,

de leurs familles et des aidants
naturels. https://www.health.
gov.bc.ca/library/publications/
year/2016/bc-dementia-care-
guide.pdf

Ministres fédéral, provinciaux et
territoriaux responsables des ainés
(sans date). Initiative des collectivités
rurales et éloignées amies des ainés :
un guide

Ce document est destiné aux
particuliers et aux groupes des
collectivités rurales et éloignées qui
souhaitent rendre celles-ci plus amies
des ainés. Il explique ce quon entend
par « amies des ainés » et aide les
collectivités a cerner les obstacles et
les atouts qu'elles ont en commun
pour devenir amies des ainés afin de
promouvoir le dialogue et I'action

a l'appui de ce but. https://www.

phac-aspc.gc.ca/seniors-aines/alt-

formats/pdf/publications/public/

healthy-sante/age_friendly_rural/
AFRRC_fr.pdf

Agence de la santé publique du
Canada. (2019). Une stratégie sur la
démence pour le Canada : Ensemble,
nous y aspirons

Ce document décrit la vision,

les principes, les priorités et les
mesures du gouvernement fédéral
pour mettre en ceuvre une stratégie
nationale sur la démence visant

a optimiser la qualité de vie des
personnes atteintes de démence et de
leurs aidants naturels et a favoriser la
prévention et le traitement efficace
de cette maladie. https://www.
canada.ca/fr/sante-publique/services/
publications/maladies-et-affections/
strategie-demence.html

L’Agence de la santé publique

du Canada est tenue de faire
chaque année rapport des progres
accomplis. Son premier rapport
d’étape, intitulé Une stratégie sur la
démence pour le Canada : Ensemble,
nous réalisons — Rapport annuel de
2020, souligne les initiatives axées
a ce jour sur 'information sur la
démence, la sensibilisation du public
et 'amélioration de la qualité de
vie, 4 la fois pour les patients et
pour les aidants naturels. https://
www.canada.ca/fr/sante-publique/
services/publications/maladies-
et-affections/strategie-demence-
rapport-annuel-parlement-
juin-2020.html
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Comité sénatorial permanent des
affaires sociales, des sciences et de la
technologie (2016). La démence au
Canada : Une stratégie nationale
pour un Canada sensible aux besoins
des personnes atteintes de démence

Ce document fait rapport des
résultats de 'examen par le Comité
sénatorial permanent de la question
de la démence au sein de la société
canadienne, d’apres les témoignages
d’un large éventail d’experts,

dont les Premieres Nations. Ce
rapport présente les répercussions
de la démence au Canada et dans
le monde, les types de démence,
leurs symptomes, leur diagnostic

et leur progression, ainsi que les
efforts actuels en réponse 2 la
démence. https://sencanada.ca/
content/sen/committee/421/
SOCI/Reports/SOCI_6thReport_
DementialnCanada-WEB_f.pdf

Académie canadienne des sciences de
la santé (2019). Améliorer la qualité
de vie et les soins pour les personnes
vivant avec la démence et leurs
aidants : Evaluation de [Académie
canadienne des sciences de la santé
des soins offerts au Canada

Ce rapport passe en revue les
données probantes, les pratiques
exemplaires récentes et les lacunes
pertinentes a I’égard de la démence
au Canada pour éclairer les
priorités stratégiques nationales
sur la démence. Il aborde six
thémes généraux : 1) promouvoir
la recherche, les initiatives et les

~&>
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pratiques exemplaires relatives a

la démence; 2) reconnaitre le role
central du dialogue respectueux
avec les personnes atteintes de
démence et leurs aidants; 3)
aborder la démence en tant quenjeu
des déterminants de la santé;

4) assurer la disponibilité d’une
main-d’ceuvre formée et soutenue
adéquatement pour prendre en
charge la démence; 5) répartir
équitablement les investissements
entre les multiples domaines de
recherche et 6) utiliser des données
probantes pour mettre en ceuvre
une stratégie sur la démence.
https://cahs-acss.ca/wp-content/

uploads/2019/04/REPORT.pdf

Un addendum a cette évaluation
consiste en une série de rapports
de recherche commandés sur le
theme Améliorer la qualité de vie

et les soins pour les personnes vivant
avec la démence et leurs aidants.
https://cahs-acss.ca/wp-content/
uploads/2019/04/Addendum.pdf

(en anglais)

Ressources internationales
sur la démence en
contexte autochtone

Bien que les ressources de promotion
de la santé, d’information et de
formation soient peu nombreuses au
Canada sur la démence en contexte
autochtone, d’autres pays, comme
I’Australie et les Etats-Unis, ont
déployé des efforts considérables
pour élaborer des ressources de

promotion de la santé autochtone,
d’information et de formation
pertinentes pour les personnes
autochtones atteintes de démence,
les membres de leurs familles et
leurs aidants, ainsi que pour les
travailleurs des services de santé

et communautaires de premiere
ligne. Un grand nombre d’entre
elles comportent des informations
de nature physique, mentale,
émotionnelle, spirituelle et culturelle
qui pourraient étre utiles en
contexte canadien, y compris des
activités pour améliorer la qualité
de vie des patients atteints de
démence, des conseils pour réduire
les répercussions des symptomes
comportementaux et psychologiques
sur les aidants naturels, de
I’information sur la maladie et

sa progression, ainsi que sur sa
prévention et son atténuation.

Australian Indigenous
HealthInfonet, Dementia
resources (Ressources sur
la démence)

Ce site Web contient des ressources
appropriées sur le plan culturel qui
sont axées sur la sensibilisation a la
démence, des guides de soutien pour
les aidants naturels, les symptomes au
cours de la progression de la maladie,
sa prévention et son atténuation, ainsi
que des lignes directrices pour le
diagnostic et les soins de la démence,
des ressources d’apprentissage et un
outil d’évaluation de la cognition
autochtone. https://healthinfonet.
ecu.edu.au/learn/health-topics/
dementia/resources/
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Alzheimer’s Association — North
Carolina Chapter, North Carolina
American Indian Health Board,
Wake Forest School of Medicine

et University of North Carolina
School of Medicine (sans date).
Memory loss and Alzheimer’s disease
in Native People (Perte de mémoire
et maladie d’Alzheimer chez les
personnes autochtones)

Ce livret vise a aider les
Amérindiens & mieux comprendre
la maladie d’Alzheimer et 2
reconnaitre les premiers signes de
la perte de mémoire en s’inspirant
des expériences personnelles de
personnes qui sont atteintes de cette
maladie. Il souligne I'importance
du dépistage précoce. https://
www.alz.org/getmedia/9cb39e2f-
eca8-4a87-b809-573a8d79956d/
memory-loss-and-alzheimer-s-
disease-in-native-people.pdf

National Ageing
Research Institute, Inc.,
Dementia (Démence)

Ce site Web donne accés a des
ressources appropriées sur le
plan culturel pour permettre
aux fournisseurs de soins de
santé d’améliorer la qualité des
soins aux personnes autochtones
atteintes de démence, dont un
outil d’évaluation de la cognition
autochtone et de I'information
pour interpréter en ligne les
évaluations de la démence ainsi
que des ressources de prévention
de la démence. https://www.
nari.net.au/pages/search.
aspx2q=indigenous

National Indian Council on
Aging, Inc.

Le National Indian Council on
Aging est un organisme a but
non lucratif axé sur les besoins
des Amérindiens 4gés et des
ainés autochtones en Alaska. Son
site Web (https://www.nicoa.
org/) donne acces a plusieurs
ressources pertinentes pour les
ainés, dont de I'information

sur la maladie d’Alzheimer et

des ressources connexes, ainsi
qu'un manuel en deux parties,
intitulé Savvy caregiver in
Indian country trainer’s manual,
Part One (https://nicoa.org/
wp-content/uploads/2014/04/
Savvy-Caregiver-Part-1.pdf) et
Part Two (https://nicoa.org/wp-
content/uploads/2014/04/Savvy-
Caregiver-Part-2.pdf). (Manuel
de formation de 'aidant avisé en
contexte autochtone)

National Resource Center on
Native American Aging, Native
Elder Caregiver Curriculum
(Programme éducatif de I'aidant
autochtone)

Le National Resource Center

on Native American Aging est

un organisme a but non lucratif
qui offre de 'information, de la
formation et une aide technique
aux particuliers et aux organisations
qui travaillent & 'amélioration de
la qualité de vie et a la prestation
de services de soutien connexes a
la population autochtone agée. Il a
élaboré le Native Elder Caregiver
Curriculum pour aider les familles
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et les membres de la collectivité,
et surtout ceux qui assurent la
prestation informelle des soins,

a prendre soin des membres 4gés
de leur collectivité de maniére

a améliorer leur qualité de vie.
https://www.nrcnaa.org/native-
elder-caregiver-curriculum

International Indigenous
Dementia Research Network
(IIDRN)

LIIDRN a pour objectif
d’améliorer les connaissances sur
les conceptions et les expériences
de la démence chez les peuples
autochtones, ainsi que sur les
répercussions de la maladie sur

les personnes et les collectivités
dans le but d’améliorer la qualité
des soins de la démence. Son

site Web donne accés a diverses
ressources et publications réalisées
par les membres du réseau, a des
rapports sur les questions liées a la
démence et aux aidants naturels
et aborde d’autres facteurs qui ont
une incidence sur la santé des ainés
autochtones.
https://www.iidrn.org/
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La quasi-totalité des rares ressources adaptées aux besoins des
populations autochtones est axée exclusivement sur les Premiéres
Nations, et peu de ressources sont donc adaptées aux besoins uniques
et aux contextes locaux des autres populations autochtones, plus
particuliérement des Inuits et des Métis, et des besoins en fournisseurs

de soins de santé qui travaillent dans ces collectivités.
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CONCLUSION

La démence est un probleme

de santé nouveau dans les
collectivités autochtones qui
accroitra probablement le stress

des familles, des aidants naturels,
des fournisseurs de soins de

santé locaux et des membres

des collectivités. Le partage des
connaissances est considéré comme
un facteur clé de la prestation de
soins de la démence efficaces, mais
de nombreux aidants naturels et
professionnels de la santé travaillant
dans les collectivités autochtones
du Canada ont indiqué manquer
de connaissances, de compétences
et ne pas avoir la capacité

d’offrir des soins optimaux aux
personnes atteintes de démence.
Lamélioration des connaissances
sur la démence peut renforcer

la capacité des aidants naturels

et améliorer la prévention des
démences et leur prise en charge
dans les collectivités autochtones.
Le gouvernement fédéral a reconnu
I'incidence différente des démences
sur certaines populations, dont les
populations autochtones. Il sest
engagé a répondre aux besoins et a
combler les lacunes en matiére de
connaissances sur la démence en
dialoguant avec les gouvernements,
les organisations et les collectivités
autochtones pour élaborer des
solutions de soins de la démence

et des ressources d’information
adaptées aux réalités culturelles qui
seront fondées sur les distinctions,

qui donneront la priorité aux droits
de la personne et qui intégreront
tous les types de données
probantes, dont les connaissances
traditionnelles et les expériences
des personnes atteintes de démence
ou qui prennent soin de quelquun
atteint de démence.

Bon nombre des ressources
actuelles sur les connaissances
relatives a la démence sont
élaborées pour la population
générale. La quasi-totalité des rares
ressources adaptées aux besoins des
populations autochtones est axée
exclusivement sur les Premiéres
Nations, et peu de ressources

sont donc adaptées aux besoins
uniques et aux contextes locaux
des autres populations autochtones,
plus particulierement des Inuits

et des Métis, et des besoins en
fournisseurs de soins de santé qui
travaillent dans ces collectivités. Les
ressources existantes ne tiennent
pas compte des différences dans
les conceptions de la démence des
Premiéres Nations, des Inuits et
des Métis, dans leurs perceptions a
I'égard du vieillissement en santé,
dans leurs préférences pour les
approches culturelles des soins de
la démence ou dans leurs contextes
démographiques, géographiques,
socio-économiques ou dans ceux
de leurs systemes de santé. Il est
également impératif de répondre

a la diversité des besoins et des
lacunes en ce qui a trait aux
connaissances sur la démence des

divers intervenants du processus de
partage des connaissances, a savoir
les personnes autochtones atteintes
de démence et leurs aidants naturels,
les fournisseurs de soins de santé
locaux, les membres des collectivités,
les concepteurs de programmes

et les décideurs. Camélioration de
Iacces a 'information adaptée aux
réalités culturelles est un aspect
fondamental de la promotion de
I’équité en santé. Adapter aux
réalités culturelles I'information

en matiere de santé communiquée
aux personnes autochtones peut
améliorer I'efhicacité de application
des connaissances et réduire ainsi les
inégalités en santé pour les peuples
autochtones (Webkamigad et al.,
2020b). De plus, pour améliorer

les connaissances de la démence
parmi les populations autochtones,
des changements de plus grande
ampleur sont nécessaires au niveau
des systemes afin d’éliminer pour
les peuples autochtones les obstacles
actuels a I'accession aux services

et a 'information en matiére de
santé, dont des niveaux d’études
inférieurs, 'acces inéquitable aux
services et aux ressources en santé,

le manque de sécurité culturelle,

le manque de confiance envers les
services de santé et les professionnels
non autochtones ainsi que I’'absence
d’intégration et de coordination
entre les établissements et les services
de santé.
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