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SOMMAIRE

A. CONTEXTE ET OBJECTIFS

La démence se caractérise par un déclin des capacités cognitives, notamment de la mémoire, de
la conscience de soi, du lieu et du temps, du langage, des compétences de base en
mathématiques, du discernement et de la planification. La démence peut également affecter
I’humeur et le comportement. La prévention de la démence, I'élimination de la stigmatisation et
la mise en place de communautés alliées des personnes atteintes de démence sont des objectifs
essentiels. De plus en plus de données probantes appuient de récentes directives voulant que
quelgue 40 % des cas de démence dans le monde puissent étre évités en traitant neuf facteurs
de risque : niveaux inférieurs d’éducation a la petite enfance, hypertension, obésité, perte
auditive, tabagisme, dépression, inactivité physique, diabete, isolement social, consommation
excessive d’alcool, traumatismes cérébraux et pollution atmosphérique . De plus, la
stigmatisation et le manque de compréhension sont considérés comme des obstacles importants
a la prise en charge précoce et opportune du diagnostic, a la qualité des soins et a la capacité de
participer de facon significative a des activités sociales au sein de la collectivité. Compte tenu de
la population croissante et vieillissante du Canada, le nombre de Canadiens atteints de démence
devrait augmenter au cours des prochaines décennies?. Il est essentiel de créer des collectivités
sécuritaires et inclusives qui apportent du soutien aux personnes atteintes de démence et aux
aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille partout au Canada afin
d’améliorer leur qualité de vie.

Les fournisseurs de soins de santé jouent un réle essentiel dans le soutien des personnes
atteintes de démence. IlIs doivent posséder assez de connaissances et de compétences, et
contribuer a I'amélioration de la qualité de vie des personnes atteintes de démence et de leurs
aidants naturels. Les fournisseurs de soins de santé qui travaillent avec des personnes atteintes
de démence comprennent :

® |es travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle qui soutiennent
des personnes en situation de handicap;

1 Livingston, G. et coll. Dementia prevention, intervention, and care. The Lancet Commissions. 2017; Référence :
https://www.thelancet.com/article/S0140-6736 (20) 30367-6/fulltext

2 Agence de la santé publique du Canada. La démence au Canada, y compris la maladie d’Alzheimer : Faits saillants du Systéme canadien de
surveillance des maladies chroniques. Gouvernement du Canada. 2017; https://publications.gc.calcollections/collection_2018/aspc-phac/HP35-84-
2017-fra.pdf
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® |es professionnels en soins de santé (p. ex., médecins, infirmiers, techniciens et travailleurs
sociaux);

® |es préposés aux soins personnels;
® |es premiers répondants;

® |es aidants naturels (famille et amis) qui soutiennent des personnes atteintes de démence,
souvent dans un role non rémunéré.,

La premiére stratégie nationale du Canada en matiere de démence, Une stratégie sur la démence
pour le Canada : Ensemble, nous y aspirons, publiée en juin 2019, cerne trois objectifs nationaux :
prévenir la démence, faire progresser les thérapies et trouver un remede, et améliorer la qualité
de vie des personnes atteintes de démence et des aidants naturels. La stratégie définit la vision
d’un Canada ol toutes les personnes atteintes de démence et les aidants naturels sont valorisés
et soutenus, ou la qualité de vie est optimisée et ou la démence est évitée, bien comprise et
traitée efficacement. La recherche actuelle vise a aborder plusieurs domaines d’intervention
mentionnés dans la stratégie, notamment les suivants : (a) répondre au besoin d’acces a des soins
de qualité, du diagnostic a la fin de la vie; (b) renforcer les capacités des fournisseurs de soins,
notamment en améliorant I'accés a des lignes directrices afférentes aux normes de soins fondées
sur des données probantes et adaptées sur le plan culturel, et en favorisant leur adoption;
(c) améliorer le soutien aux aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille, y
compris grace a I'acces a des ressources et a du soutien.

Le principal objectif de la recherche est de comprendre les perspectives, les expériences et les
connaissances des fournisseurs de soins au Canada. Les fournisseurs de soins sont des sources
d’information essentielles sur :

® |es facteurs de risque et de prévention liés a la démence, au diagnostic de démence, au
dépistage de la démence et aux perceptions par rapport a la démence, y compris la
stigmatisation;

® |a planification des traitements et des soins avancés pour les personnes atteintes de
démence, en particulier pour les populations spéciales et a risque élevé, ainsi que pour les
personnes présentant un trouble comorbide;

® |e soutien, I'’éducation et la formation offerts en lien avec la démence;

® |es priorités et les besoins pour améliorer la qualité de vie des personnes atteintes de
démence;

® |es répercussions de pressions systémiques plus élevées, notamment celles exercées
pendant la pandémie de COVID-19, sur la capacité de prodiguer des soins aux personnes
atteintes de démence.
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Les renseignements recueillis serviront a I’élaboration d’initiatives liées a la démence et a la
production de rapports annuels au Parlement sur la stratégie canadienne de la démence et sur
les obligations internationales de déclaration de I'Observatoire mondial de la démence.

B. METHODOLOGIE

L’étude comprenait un sondage national aupres de 1593 fournisseurs de soins rémunérés et
d’aidants naturels non rémunérés qui sont des amis ou des membres de la famille. Les données
ont principalement été recueillies en ligne, quoique certains sondages aient été réalisés au
téléphone. L'autre volet de I'étude se composait de 51 entrevues approfondies avec des
personnes offrant des soins ou du soutien a des personnes atteintes de démence.

Sondage

L’étude comprenait un sondage national aupres de fournisseurs de soins rémunérés et d’aidants
naturels (amis et famille). L’échantillon de I'enquéte a été choisi au hasard a partir de Probit, un
panel probabiliste. Ce panel de répondants canadiens, dont les échantillons sont assemblés au
moyen de la composition aléatoire a partir d’une base composée de personnes dotées d’un
téléphone cellulaire ou filaire, offre un recoupement de I'ensemble des Canadiens munis d’un
acces téléphonique. La répartition du panel vise a refléter telle quelle la population actuelle du
Canada (selon la définition de Statistique Canada). Ainsi, avec ses quelgue 100 000 membres, le
panel Probit peut étre tenu comme représentatif de la population canadienne (c’est-a-dire
gu’une population cible donnée comprise dans notre panel correspond de pres a I'ensemble de
la population), et il est donc possible de lui attribuer une marge d’erreur. Vingt pour cent des
sondages ont été menés par des enquéteurs bilingues formés, alors que le reste I'a été par le
biais d’'un questionnaire en ligne autoadministré.

Le sondage a été mené en ligne et au téléphone entre le 27 février et le 30 mars 2021, dans les
deux langues officielles, ce qui faisait suite a une période d’essai dont I'objectif était de veiller a
ce que le public comprenne le sondage de fagon claire et cohérente. La durée moyenne du
sondage était de 17 minutes en ligne et de 28 minutes au téléphone. Le taux de participation a
été de 25 % (27 % en ligne et 15 % au téléphone). Des détails sur le taux de participation sont
disponibles a I'annexe A, et le questionnaire intégral est fourni a I'annexe B.
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Entrevues

En ayant recours au panel Probit pour recruter des professionnels en soins de santé rémunérés
et des aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille, 51 entrevues ont été
menées3, chacune d’elles ayant une durée approximative de 60 minutes. En moyenne, dix
participants ont été interviewés dans chaque catégorie de fournisseurs de soins rémunérés
(professionnels en soins de santé, travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience
intellectuelle, préposés aux soins personnels), en plus des aidants naturels non rémunérés qui
sont des amis ou des membres de la famille. Les participants étaient issus de chaque région
provinciale du pays*.

Les participants aux entrevues devaient décrire leurs expériences, la nature du soutien qu’ils
apportent ou des soins qu’ils offrent a des personnes atteintes de démence, les facteurs qui ont
une incidence sur les soins, les défis et les récompenses, les répercussions de la COVID-19 sur les
soins, leurs points de vue sur la capacité des personnes atteintes de démence a vivre de facon
autonome, la stigmatisation associée aux soins de la démence, les outils adaptés a la culture, de
méme que les formations et conseils sur la démence qui les ont aidés a prodiguer des soins. Les
fournisseurs de soins rémunérés et non rémunérés recevaient un incitatif en contrepartie de leur
temps. Le guide d’entretien se trouve a I'annexe C.

C. PRINCIPALES CONSTATATIONS

Role des fournisseurs de soins

Fréquence des soins

Parmi les aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille participant au sondage,
prés de la moitié (47 %) prodiguent tous les jours des soins a une personne atteinte de démence,
et 36 % le font au moins une fois par semaine. Dans le cas des fournisseurs de soins rémunérés,
les préposés aux soins personnels fournissent plus régulierement des soins que les travailleurs
en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle ou les professionnels en soins de
santé, 61 % apportant du soutien tous les jours. Trente-six pour cent des professionnels en soins
de santé offrent des soins tous les jours et 35 % en prodiguent au moins une fois par semaine.
Les proportions sont semblables chez les travailleurs en santé pour personnes ayant une
déficience intellectuelle. Les premiers répondants sont moins susceptibles de fournir du soutien

3 Les entretiens avec des fournisseurs ont été menés selon la répartition suivante : huit au Canada atlantique, huit au
Québec, sept dans les Prairies et en Alberta, six en Colombie-Britannique et quinze en Ontario.
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ou des soins a des personnes atteintes de démence sur une base réguliere, bien que pres de la
moitié (46 %) prodiguent des soins au moins une fois par mois (20 %) ou moins souvent (26 %).

Type de soins

Plusieurs professionnels en soins de santé jouent différents roles dans la prestation de soins a
des personnes atteintes de démence. Prés de la moitié (49 %) remplissent des historiques en lien
avec des personnes atteintes de démence, tandis que 42 % offrent des conseils ou apportent du
soutien émotionnel. Le tiers (33 %) aide avec des activités de la vie quotidienne. Environ deux
professionnels en soins de santé sur dix administrent des médicaments (27 %), fournissent des
traitements non pharmacologiques (23 %) ou fournissent des traitements d’urgence (20 %).

Plus de la moitié des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle
offrent des services de counseling ou de soutien émotionnel (54 %), et prés de la moitié aide avec
des activités de la vie quotidienne (46 %). Prés du tiers des travailleurs en santé pour personnes
ayant une déficience intellectuelle aident a remplir des antécédents médicaux exhaustifs et a
évaluer les patients (31 %). Le quart d’entre eux administrent des médicaments (25 %) et un peu
moins s’occupent de la prestation de premiers soins ou d’interventions d’urgence (22 %).

La plupart des préposés aux soins personnels (86 %) aident avec des activités de la vie
guotidienne, comme le mouvement, le bain, I'habillage et le déshabillage, la préparation de repas
et I'aide pour manger. Néanmoins, le quart d’entre eux indiquent administrer des médicaments
(25 %) ou offrir des services de counseling ou de soutien émotionnel (25 %).

Deux répondants sur trois (67 %) disent prodiguer des premiers soins a des personnes atteintes
de démence. Un peu moins de la moitié fournissent des traitements d’urgence (47 %) ou des
services de recherche et sauvetage de personnes disparues (47 %).

Le réle des aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille comporte plusieurs
volets. Environ deux de ces aidants naturels sur trois prodiguent ou ont prodigué des soins de
santé généraux ou un suivi médical, comme la supervision de I'utilisation de médicaments, ont
aidé avec I'administration de médicaments ou avec la prise de rendez-vous (68 %), ou avec les
finances (66 %). Plus de la moitié ont aidé avec des activités quotidiennes, comme la préparation
de repas, le ménage, le bain ou I'habillage et déshabillage (59 %), le transport (56 %). Plus de
guatre aidants naturels sur dix (43 %) offrent du soutien pour I'entretien de la maison ou pour
des travaux extérieurs. Un moins grand nombre aide dans les domaines de la santé sociale et
mentale générale, ainsi que de I'engagement social et des sorties (21 %). Dans les entrevues, la
plupart des aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille affirment fournir des
soins a un membre de la famille, le plus souvent un de leurs parents.
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Niveau d’aisance, perceptions, stigmatisation

Niveau d’aisance
Les professionnels en soins de santé rémunérés qui s’occupent de personnes atteintes de

démence sont beaucoup plus susceptibles que les aidants naturels qui sont des amis ou des
membres de la famille de dire qu’ils sont a I'aise avec leur capacité a fournir des soins et a
apporter du soutien de qualité (c.-a-d. 4 ou 5 sur une échelle de 5 points, de trés a I'aise a tres
mal a I'aise). Les préposés aux soins personnels signalent le plus haut niveau d’aisance, neuf sur
dix (91 %) indiquant étre a l'aise d’offrir des soins ou du soutien de qualité a une personne
atteinte de démence. Les deux tiers (64 %) des aidants naturels qui sont des amis ou des
membres de la famille indiquent étre a I'aise. Moins de premiers répondants (58 %) indiquent
étre a I'aise quant a leur capacité a prodiguer des soins a une personne atteinte de démence. En
présence d’un trouble comorbide, les professionnels en soins de santé signalent le niveau
d’aisance le plus élevé (85 %) des quatre groupes de professionnels en soins de santé rémunérés.

Perceptions
Les répondants du sondage indiquent étre relativement confiants quant aux capacités des

personnes atteintes de démence au cours des années suivant I'obtention du diagnostic. La
plupart des professionnels en soins de santé (81 %) sont d’accord ou tout a fait d’accord (4 ou 5
sur une échelle de 5 points) pour dire qu’une personne atteinte de démence peut parfois
continuer a vivre dans sa propre maison pendant des années aprés le diagnostic. Cette
proportion est semblable (75 %) pour les aidants naturels qui sont des amis ou des membres de
la famille. Environ les deux tiers des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience
intellectuelle, des préposés aux soins personnels ou des premiers répondants sont d’accord avec
cet énoncé.

La plupart croient également que les personnes atteintes de démence peuvent parfois continuer
a étre actives dans la communauté pendant des années apreés I'obtention du diagnostic, les
professionnels en soins de santé étant encore une fois les plus susceptibles d’étre d’accord avec
cet énoncé (85 %), suivis par environ les trois quarts des travailleurs en santé pour personnes
ayant une déficience intellectuelle, des préposés aux soins personnels et des premiers
répondants, de méme que les aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille.

Un peu plus de la moitié des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience
intellectuelle (57 %), des professionnels en soins de santé (53 %) et des premiers répondants
(53 %) conviennent que les personnes atteintes de démence peuvent parfois continuer a
travailler pendant des années aprés I'obtention du diagnostic. Une faible proportion des
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préposés aux soins personnels (41 %) et des aidants naturels qui sont des amis ou des membres
de la famille (35 %) sont un peu moins enclins a étre d’accord.

Bien que peu de participants aux entrevues disent croire que la démence est un aspect normal
du vieillissement, plusieurs sont d’avis qu’il y a de plus en plus de personnes atteintes de
démence. Ces participants ont I'impression que I'augmentation des problémes vasculaires et
d’autres maladies, comme le diabéte, accroit I'incidence de la démence. Certains participants ont
toutefois I'impression que I'augmentation de la démence peut étre attribuée a la fois a une
augmentation du diagnostic de démence et a une espérance de vie plus élevée.

Les participants aux entrevues ont I'impression que les personnes atteintes de démence peuvent
avoir une bonne qualité de vie, bien que les points de vue soient nuancés lorsqu’il est question
des facteurs qui contribuent a la qualité de vie. De nombreux participants croient que les facteurs
qui contribuent a la qualité de vie peuvent varier considérablement selon le stade de la démence.
Pour ceux qui en sont aux premiers stades, par exemple, la qualité de vie peut provenir d’activités
et de liens sociaux continus. Au cours des étapes ultérieures, la plupart suggerent qu’une qualité
de vie supérieure est liée au fait de vivre dans un environnement familier et de rester a la maison
le plus longtemps possible.

Stigmatisation

Plus de la moitié des professionnels en soins de santé d’accord ou tout a fait d’accord sur le fait
gue les stéréotypes négatifs sur la démence sont courants au sein du systeme de soins de santé.
En effet, 53 % des aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille et de 56 % a
57 % des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle et des
professionnels en soins de santé ont cette croyance. Une moindre proportion de préposés aux
soins personnels (48 %) et de premiers répondants (39 %) sont d’accord avec cet énoncé.
Notamment, 65 % des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle et
59 % des professionnels en soins de santé croient que la qualité des soins de santé offerts aux
personnes atteintes de démence a diminué en raison de la stigmatisation.

Plus de la moitié des professionnels en soins de santé et des travailleurs en santé pour personnes
ayant une déficience intellectuelle (56 %) estiment avoir plus de connaissances sur la
stigmatisation de la démence et sur la facon de la réduire. C'est aussi le cas de 47 % des
travailleurs de la santé. Parmi les aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille,
37 % se sentent bien informés, méme si une proportion semblable (31 %) dit avoir I'impression
de posséder moins de connaissances dans ce domaine. Seuls 28 % des premiers répondants
affirment bien connaitre ce domaine.
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La plupart des participants aux entrevues jugent également la stigmatisation comme un
probleme généralisé qui touche les soins offerts aux personnes atteintes de démence. La
stigmatisation est souvent décrite comme une mauvaise interprétation ou un mauvais jugement
des capacités des personnes atteintes de démence. Les participants aux entrevues sont d’avis
gue de nombreux fournisseurs de soins rémunérés ne comprennent pas bien la facon d’évaluer
les capacités des personnes atteintes de démence et ne sont pas adéquatement formés sur la
facon de communiquer avec elles.

Connaissances, formation et ressources

Connaissance des facteurs de risque et de protection
Dans les interventions liées a la prévention de la démence présentées dans le sondage,

I'isolement social est considéré comme le facteur de risque ou de protection le plus important a
prioriser, selon les aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille (66 %), les
préposés aux soins personnels (60 %), les premiers répondants (59 %), les professionnels en soins
de santé (55 %) et les travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle
(51 %). Cinquante-et-un pour cent des aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la
famille considérent I'inactivité physique comme un facteur de risque important qui doit étre
priorisé. La dépression est considérée comme une priorité par les travailleurs en santé pour
personnes ayant une déficience intellectuelle et les préposés aux soins personnels (41 % chacun),
mais moins par les professionnels en soins de santé (28 %). Environ le quart de tous les
professionnels en soins de santé (22 a 27 %) considére un niveau de scolarité plus élevé comme
un facteur de risque ou de protection important qui devrait étre priorisé dans les interventions
en matiere de prévention de la démence.

Parmi les participants aux entrevues, la plupart croient que l'isolement social est un facteur clé
du déclin cognitif, et que des liens sociaux continus, le fait de ne pas vivre seul et I'adhésion a des
groupes sociaux peuvent retarder |'apparition des symptémes de la démence. De nombreux
participants disent aussi que le fait de garder I'esprit actif peut aider a atténuer I'apparition ou
I’évolution de la démence.

Dans I'ensemble, de nombreux participants aux entrevues signalent un éventail de risques
pouvant contribuer au déclin cognitif, la plupart étant d’avis qu’il n’y a pas qu’un seul facteur qui
détermine la propension a développer la démence. Ces participants considérent un ensemble de
facteurs génétiques, de choix de mode de vie, de liens sociaux et de stimulation mentale comme
des facteurs qui contribuent a I'apparition de la démence.
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Connaissance de la démence
Les répondants au sondage devaient évaluer leurs connaissances dans divers domaines liés a la

démence, notamment la prévention, le diagnostic, les soins et les traitements, en utilisant une
échelle de cinq points (de « plus de connaissances » a « moins de connaissances »). A des fins de
production du rapport, les notes 1 et 2 se rapportent au fait de posséder moins de connaissances,
la note de 3 signifie que le répondant s’y connait moyennement, et les notes 4 et 5 font allusion
au fait de posséder de bonnes connaissances. Moins de la moitié des travailleurs en santé pour
personnes ayant une déficience intellectuelle (43 %), des professionnels en soins de santé (41 %)
et des préposés aux soins personnels (36 %) croient avoir de bonnes connaissances sur la
prévention de la démence et la réduction des risques. Les premiers répondants et les aidants
naturels qui sont des amis ou des membres de la famille affirment plus souvent posséder moins
de connaissances dans ce domaine.

En ce qui concerne les connaissances sur le dépistage de la démence ou I’établissement d’un
diagnostic de démence, 41 % des professionnels en soins de santé, 32 % des travailleurs en santé
pour personnes ayant une déficience intellectuelle et 31 % des aidants naturels qui sont des amis
ou des membres de la famille disent étre bien informés. Dans chaque catégorie, une proportion
semblable de répondants croit posséder plus de connaissances. Seuls 22 % des préposés aux
soins personnels et 11 % des premiers répondants indiquent avoir plus de connaissances.

En ce qui a trait aux connaissances sur les traitements et les soins prodigués aux personnes
atteintes de démence, pres des trois quarts des travailleurs de la santé (72 %) disent posséder de
bonnes connaissances. Les professionnels en soins de santé (68 %), les travailleurs en santé pour
personnes ayant une déficience intellectuelle (57 %) et les aidants naturels qui sont des amis ou
des membres de la famille (46 %) affirment également posséder plus de connaissances dans ce
domaine. Les premiers répondants disent plus souvent en posséder moins.

Pour la planification préalable de soins et soins de fin de vie a des personnes atteintes de
démence, une proportion plus élevée de professionnels en soins de santé (52 %) que de préposés
aux soins personnels (45 %), de travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience
intellectuelle (41 %) et d’aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille (39 %)
croit posséder plus de connaissances. Parmi les premiers répondants, 63 % croient posséder
moins de connaissances et seulement 15 % indiquent bien s’y connaitre dans ce domaine.
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Formation sur les soins aux personnes atteintes de démence
Les répondants du sondage devaient indiquer sur une échelle de cing points (1 signifiant qu’ils

en ont le moins besoin, 5 qu’ils en ont le plus besoin) la mesure dans laquelle davantage de
formation et de préparation pourraient leur étre utiles dans un éventail de domaines,
notamment la prévention, I'établissement d’un diagnostic, les soins et les traitements. A des fins
de production du rapport, les notes 1 et 2 se rapportent au fait d’avoir le moins besoin de
préparation et de formation, la note de 3 signifie que la personne a des besoins moyens dans ces
domaines, et les notes 4 et 5 signifient qu’ils ont besoin de beaucoup de préparation et de
formation. La plupart des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle
(60 %) et des préposés aux soins personnels (52 %) estiment que beaucoup plus de préparation
ou formation pourraient leur étre utiles en prévention de la démence et réduction des risques.
Moins de la moitié des professionnels en soins de santé (46 %) et plus du tiers des premiers
répondants (38 %) indiquent que beaucoup plus de préparation ou formation pourraient leur
étre utiles pour la prévention de la démence et la réduction des risques.

Plus de la moitié des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle
(55 %) signalent que beaucoup plus de préparation ou formation pourraient leur étre utiles pour
le dépistage de la démence ou I'établissement d’un diagnostic de démence, alors que cette
proportion est de moins de la moitié pour les travailleurs de la santé (46 %) et les professionnels
en soins de santé (42 %), et de plus du tiers pour les premiers répondants (35 %).

Les préposés aux soins personnels (54 %) sont plus susceptibles de croire que beaucoup plus de
formation sur les traitements et les soins prodigués a une personne atteinte de démence leur
serait utile. Environ quatre travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience
intellectuelle sur dix (47 %), de premiers répondants (41 %) et de professionnels en soins de santé
(40 %) ont la méme croyance.

Il existe une plus grande variation entre les fournisseurs de soins pour ce qui est du besoin percu
de formation sur la planification préalable de soins et soins de fin de vie a des personnes
atteintes de démence. Cette proportion est de 56 % chez les travailleurs en santé pour personnes
ayant une déficience intellectuelle, de 52 % chez les préposés aux soins personnels, de 41 % chez
les professionnels en soins de santé et de 31 % chez les premiers répondants.

De nombreux travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle (56 %) ont
I'impression que beaucoup plus de formation leur serait utile sur la fagon de faire que les
interactions avec les fournisseurs de soins soient plus slres et qu’elles apportent plus de
soutien. Un peu moins de la moitié des préposés aux soins personnels (49 %), des professionnels
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en soins de santé (42 %) et des premiers répondants (42 %) estiment également que c’est le cas
pour eux.

Peu de fournisseurs de soins de santé rémunérés ayant participé aux entrevues disent avoir recu
une formation officielle sur les soins prodigués aux personnes atteintes de démence. Plusieurs
affirment étre en mesure de prendre soin de personnes atteintes de démence grace a une
formation qu’ils ont recue en milieu de travail. Parmi les aidants naturels qui sont des amis ou
des membres de la famille, plusieurs indiquent ne pas étre bien formés pour prodiguer des soins
a une personne atteinte de démence. Quelques-uns de ces aidants naturels sollicitent de
I'information sur la fagon de prendre soin d’une personne atteinte de la démence lors de leurs
rendez-vous chez le médecin ou consultent des amis ou des connaissances qui sont des
professionnels en soins de santé ou qui ont déja pris soin d’un proche atteint de démence.

Ressources sur la démence
Les deux tiers des professionnels en soins de santé (68 %) disent savoir ou trouver des ressources

lies a la prévention de la démence et la réduction des risques. Environ six travailleurs en santé
pour personnes ayant une déficience intellectuelle sur dix (60 %) et préposés aux soins
personnels (59 %) disent savoir ol trouver ces renseignements. Une minorité d’aidants naturels
qui sont des amis ou des membres de la famille (41 %) et de premiers répondants (35 %) affirme
la méme chose.

Prés des trois quarts des professionnels en soins de santé (73 %) savent ou trouver des
renseignements sur le dépistage de la démence ou I’établissement d’un diagnostic de démence.
Moins de travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle (64 %),
d’aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille (59 %) et de préposés aux soins
personnels (50 %) sont de cet avis, tout comme une minorité de premiers répondants (36 %).

La plupart des professionnels en soins de santé (83 %), des préposés aux soins personnels (79 %)
et des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle (76 %) savent ou
trouver des ressources sur les traitements et les soins prodigués a une personne atteinte de
démence. Les aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille (65 %) et les
premiers répondants (53 %) sont les moins susceptibles de faire une telle affirmation.

La plupart des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle (58 %) et
des professionnels en soins de santé (55 %) indiquent qu’ils seraient en mesure de trouver des
ressources sur la stigmatisation et la facon de la réduire. Moins de la moitié des travailleurs de
la santé (49 %), des aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille (31 %) et de
premiers répondants (30 %) indiquent qu’ils sauraient olu trouver ces renseignements.
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Les professionnels en soins de santé et les travailleurs en santé pour personnes ayant une
déficience intellectuelle (69 % chacun) sont plus susceptibles que les autres fournisseurs de soins
de santé de déclarer savoir ou trouver des renseignements sur la planification des soins a
I’avance et des soins de fin de vie. Prés des deux tiers des préposés aux soins personnels (61 %)
savent également ou trouver ces renseignements. Les aidants naturels qui sont des amis ou des
membres de la famille (48 %) et les premiers répondants (32 %) sont moins nombreux a faire
cette affirmation.

Certains participants aux entrevues disent essayer de se tenir au courant des plus récents conseils
liés a la prestation de soins aux personnes atteintes de démence. Outre des ateliers et formations
officiels, quelques fournisseurs de soins mentionnent des ressources de leur employeur ou disent
discuter avec leurs collégues pour rester a jour. Certains fournisseurs de soins payés mentionnent
des organismes de la Société Alzheimer comme source d’information principale.

Soins et outils adaptés a la culture

Les soins adaptés a la culture comprennent la prise en compte des antécédents culturels, des
expériences personnelles et des normes du patient. Plus de la moitié des travailleurs en santé
pour personnes ayant une déficience intellectuelle (59 %) et des préposés aux soins personnels
(54 %) croient qu’ils sauraient ou trouver des outils culturellement adaptés. Prés de la moitié des
professionnels en soins de santé (48 %) et environ le quart des premiers répondants (26 %) et
des aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille (24 %) sont du méme avis.

Des outils adaptés a la culture sont évoqués a différents degrés lorsqu’il est question de la
prestation de soins ou de soutien a des segments spécifiques de la population atteinte de
démence. Ces segments comprennent les suivants :

® les gens issus de communautés ethniques et culturelles minoritaires — Moins de la moitié
des fournisseurs de soins rémunérés déclarent que les outils requis sont a leur disposition
pour prodiguer des soins a des personnes atteintes de démence provenant de
communautés ethniques et culturelles minoritaires.

® |es personnes ayant une déficience intellectuelle ou développementale — Les deux tiers des
travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle, la moitié des
préposés aux soins personnels et des professionnels en soins de santé, et le tiers des
premiers répondants signalent que des outils sont a leur disposition.

® |es personnes vivant dans des communautés rurales et éloignées — Environ 40 % des
préposés aux soins personnels, des professionnels en soins de santé et des travailleurs en
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santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle indiquent que des outils sont a leur
disposition, alors qu’une moindre proportion de premiers répondants fait cette déclaration.

® Les personnes atteintes de troubles neurocognitifs a début précoce — Environ 40 % des
préposés aux soins personnels, des professionnels en soins de santé et des travailleurs en
santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle indiquent que des outils sont a leur
disposition, alors qu’une moindre proportion de premiers répondants croit le contraire.

® |les membres de la communauté LGBTQ2+ — Un peu plus d’un fournisseur de soins sur trois
indigue que des outils sont disponibles.

® Populations autochtones — Un peu plus d’un fournisseur de soins sur trois signale que des
outils sont disponibles.

¢ Communautés de langue officielle en situation minoritaire — Environ le tiers des
travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle, des préposés aux
soins personnels et des professionnels en soins de santé déclarent que des outils sont
disponibles, bien que moins de premiers répondants croient que c’est le cas.

Quelques participants aux entrevues indiquent connaitre des conseils adaptés a la culture ou
avoir recu une formation appropriée a la culture spécialement congue pour les personnes

atteintes de démence.

Facteurs ayant une incidence sur la qualité des soins et défis liés aux soins

Qualité des soins
De nombreux défis peuvent nuire a la capacité d’offrir des soins ou d’apporter du soutien de

qualité a des personnes atteintes de démence. Les stratégies d’atténuation évaluées
comprennent un meilleur partage d’information entre les fournisseurs de soins et dans des
établissements de soins (57 %) et plus de formation sur la prestation de soins aux personnes
atteintes de démence (54 %). Les professionnels en soins de santé considérent le partage
d’information comme un domaine important ol un changement (63 %) améliorerait la qualité
des soins.

Un autre domaine qui pourrait changer la donne, selon de nombreux fournisseurs de soins,
particulierement les préposés aux soins personnels (48 %) et les professionnels en soins de santé
(40 %) est le fait d’avoir plus de temps a consacrer aux personnes atteintes de démence. Un
soutien accru en santé mentale aux fournisseurs est également considéré comme un domaine
clé qui changerait la donne, particulierement selon les aidants naturels qui sont des amis ou des
membres de la famille (50 %), les travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience
intellectuelle (39 %), les premiers répondants (32 %) et les professionnels en soins de santé
(31 %).
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L'utilisation d’un plan de soins avancée est aussi considérée comme un domaine qui a un effet
positif sur la qualité des soins, en particulier chez les aidants naturels qui sont des amis ou des
membres de la famille (39 %). La connaissance des antécédents médicaux de la personne est un
aspect clé d’'un changement positif, particulierement pour les préposés aux soins personnels
(33 %) et les premiers répondants (32 %). L’accés amélioré a des ressources adaptées a la culture
est aussi vu comme un élément ayant le potentiel d’améliorer la qualité des soins selon les
fournisseurs de soins (24 %), particulierement les professionnels en soins de santé (33 %).

Dans les entrevues, les aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille indiquent
que I'amélioration de I'acces a des programmes qui fournissent des répits et de I'information,
comme les programmes de jour et les groupes de soutien, serait utile dans la prestation des soins.
Plusieurs affirment devoir trouver eux-mémes des conseils sur la démence et croient que toute
communication de sources de conseils sur la démence serait bienvenue. Les aidants naturels qui
sont des amis ou des membres de la famille considéerent I'acces amélioré a des fournisseurs de
soins rémunérés, y compris a des médecins, a des psychologues et a des soins a domicile (et de
la constance dans le personnel de soins a domicile) comme nécessaire pour soutenir les soins
généraux offerts aux personnes atteintes de démence.

Les préposés aux soins personnels et les professionnels en soins de santé participant aux
entrevues sont d’avis qu’un personnel suffisant, du temps convenable pour la prestation de soins
et une formation sur les soins aux personnes atteintes de démence sont des éléments essentiels
qui permettraient d’offrir des soins de qualité a des personnes atteintes de démence. Les
travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle soulignent la nécessité
d’une formation et de conseils sur la démence afin d’assurer des approches bien intégrées et
cohérentes en matiere de soins. Les premiers répondants mentionnent la peur et la confusion
gue ressentent les personnes atteintes de démence en situation d’urgence ainsi que la difficulté
gu’ils éprouvent a se conformer aux directives et a recueillir des renseignements sur place.

Incidence de la COVID-19 sur la qualité des soins
Les fournisseurs de soins de santé étaient interrogés sur I'incidence qu’a eue la COVID-19 sur leur

capacité a prodiguer des soins. Les résultats indiquent que les restrictions causées par la
pandémie de COVID-19 ont eu une incidence négative sur les méthodes de communication et sur
I'accés aux soins en personne pour les gens atteints de démence. Parmi les répondants du
sondage, la moitié des professionnels en soins de santé et des travailleurs en santé pour
personnes ayant une déficience intellectuelle indiquent avoir di changer la fagon dont ils
communiquent avec les patients lors de la prestation de soins en ayant généralement recours a
des méthodes virtuelles, tout comme 30 % des aidants naturels qui sont des amis ou des
membres de la famille. La réduction des soins en personne en raison des inquiétudes liées a la
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transmission du coronavirus est également mentionnée par plus de professionnels en soins de
santé (32 %) et d’aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille (30 %) que
d’autres fournisseurs de soins. Les professionnels en soins de santé (36 %) et les travailleurs en
santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle (29 %) déclarent avoir moins de temps
a consacrer a la personne recevant des soins en raison de la charge de travail accrue et du
roulement de personnel. L'incapacité a fournir de soins en personne en raison de restrictions de
visite est signalée par 33 % des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience
intellectuelle, 32 % des aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille et 27 %
des professionnels en soins de santé. L’élimination de rendez-vous est aussi mentionnée par 30 %
des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle et par 26 % des
aidants naturels.

Aspects difficiles de la prestation de soins

Le manque systémique de ressources est considéré comme un obstacle a la prestation ou a
I’administration de soins adéquats aux personnes atteintes de démence. Les professionnels en
soins de santé rémunérés et les aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille
considerent comme problématique le manque de personnel et d’'une formation adéquate pour
entamer le dialogue avec les personnes atteintes de démence et pour les stimuler. L'accés a des
spécialistes et a des médecins, et les longs délais d’attente pour des ressources et programmes
sont considérés comme des obstacles. L’acces limité aux soins a domicile et aux autres options
de répit pour les aidants naturels est également décrit comme un domaine qui doit étre amélioré
pour soutenir a domicile des personnes atteintes de démence. Enfin, le manque de coordination
et de partage d’information figure parmi les domaines a améliorer, plusieurs répondants mettant
I’accent sur des approches interdisciplinaires et holistiques permettant de mieux répondre aux
besoins complexes des personnes atteintes de démence, en particulier celles présentant un
trouble comorbide.
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D. NOTE AUX LECTEURS

Les résultats détaillés sont présentés dans les sections qui suivent sous les rubriques « Résultats
du sondage » et « Résultats des entrevues ». Les résultats globaux sont présentés dans la section
principale du rapport et sont normalement appuyés par un graphigue ou une présentation
tabulaire. Des textes a puces sont utilisés pour mettre en évidence des différences statistiques
importantes entre des sous-groupes de répondants. Si aucune différence n’est soulignée dans le
rapport, cela signifie que la différence n’est statistiquement pas considérable* par rapport aux
résultats globaux ou que cette différence est considérée comme trop faible pour étre digne de
mention (p. ex., une différence de moins de 5 % par rapport a la moyenne globale).

Les résultats du sondage pour la proportion de répondants de I’échantillon qui ont répondu « je
ne sais pas » ou qui n‘ont pas fourni une réponse peuvent ne pas étre indiqués dans la
représentation graphique des résultats dans tous les cas, particulierement lorsqu’ils ne sont pas
appréciables (p. ex., 10 % ou moins). Toutefois, ces réponses sont incluses dans les calculs. Il est
donc possible que les résultats ne donnent pas 100 % pour cette raison, mais du fait des
arrondissements.

Les sujets généraux sont également décrits pour les réponses aux entrevues, suivis de citations
anonymes représentatives. Les citations des participants sont d'abord incluses dans la langue de
I'orateur, puis traduites dans I'autre langue au besoin. Il convient de noter que les résultats des
entrevues sont de nature qualitative. Ces résultats ne sont pas congus pour servir a estimer la
proportion numérique ou le nombre de personnes au sein de la population qui a une opinion
précise, car il n’est pas possible de les généraliser. Autrement dit, les résultats ne doivent pas
étre considérés comme représentatifs des expériences de la population générale canadienne des
fournisseurs de soins a des personnes atteintes de démence ou des aidants naturels qui sont des
amis ou des membres de la famille. Les réponses des entrevues ont pour objet de fournir des
exemples plus représentatifs de divers points de vue et expériences. Pour cette raison, des
termes comme « quelques-uns », « certains » et « la plupart » sont utilisés pour indiquer des
points de vue de maniére générale, plutét que des pourcentages précis. Afin d’assurer une
compréhension mutuelle des termes utilisés dans I'analyse, les lignes directrices suivantes ont
été utilisées pour analyser et produire des rapports sur les résultats des participants :

® « quelques participants » = moins de 25 %;

® « certains participants » =25 a 49 %;

® « plusieurs participants » =50 a 75 %;

4 Dans la mesure du possible, un test du chi carré et un test T standard ont été mis en application. Les différences notées
étaient importantes a une proportion de 95 pour cent.
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® «la plupart des participants » = plus de 75 %;

® « presque tous les participants » = 95 % ou plus.

Il faut également comprendre que l'information fournie par les participants est de nature
subjective et qu’elle se fonde sur ce qu’ils se rappellent. Par conséquent, les perceptions ne
doivent pas étre interprétées comme étant de nature factuelle.

E. VALEUR DU CONTRAT

La valeur du contrat du projet de sondage d’opinion publique est de 142 317,74 dollars (TVH
incluse).

Nom du fournisseur : Les Associés de recherche EKOS

No de contrat avec TPSGC : 6D016-203931/001/CY

Date du contrat : 24 novembre 2020

Pour obtenir de plus amples renseignements sur cette étude, veuillez envoyer un courriel a
hc.cpab.por-rop.dgcap.sc@canada.ca.

F. CERTIFICATION DE NEUTRALITE POLITIQUE

A titre de cadre supérieur des Associés de recherche EKOS Inc., j'atteste par la présente que les
documents remis sont entierement conformes aux exigences de neutralité politique du
gouvernement du Canada exposées dans la Politique de communication du gouvernement du
Canada et dans la Procédure de planification et d’attribution de marchés de services de recherche
sur I'opinion publique.

En particulier, les documents remis ne contiennent pas de renseignements sur les intentions de
vote électoral, les préférences quant aux partis politiques, les positions des partis ou I’évaluation
de la performance d’un parti politique ou de ses dirigeants.

Signépar: —~

Susan Galley (Vice-présidente)
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RESULTATS DETAILLES

A. TYPE DE SOINS

Résultats du sondage

Réle des fournisseurs de soins

La plupart des fournisseurs de soins rémunérés et des travailleurs en santé pour personnes ayant

une déficience intellectuelle disent jouer un réle dans les soins infirmiers (23 %), le travail social
(18 %) ou I'ergothérapie (14 %). Un répondant sur dix affirme travailler comme technicien ou
diététiste (11 %), ou comme médecin (10 %), et un peu moins comme pharmacien (7 %).

Bien qu’il y ait dans I’échantillon une plus grande proportion de femmes parmi les
professionnels en soins de santé et les travailleurs en santé pour personnes ayant une
déficience intellectuelle (78 % et 75 % respectivement), la concentration d’hommes est
supérieure a la moyenne chez les médecins (41 %), alors que les techniciens en santé
présentent la concentration la plus élevée de femmes (92 %).

Les médecins et les infirmiers sont généralement plus agés, de 40 % a 42 % ayant 55 ans ou
plus, tandis que les participants les plus jeunes sont des techniciens, dont 43 % ont moins de
35 ans.

Plus de quatre premiers répondants sur dix (43 %) sont des policiers, alors que le quart (26 %)
sont des ambulanciers paramédicaux et 14 % sont des pompiers. D’autres postes mentionnés

dans une moindre mesure sont les agents de sécurité (8 %), les répartiteurs (5 %) ainsi que les

travailleurs de recherche et sauvetage (2 %).

Bien que 61 % des premiers répondants soient des hommes, la répartition entre les sexes
est plus égale chez les ambulanciers paramédicaux ol 51 % sont des femmes.

En ce qui concerne I'age, les policiers représentent le groupe ou il y a le plus de jeunes, 49 %
ayant moins de 35 ans.

Les ambulanciers paramédicaux sont moins susceptibles d’avoir fait des études
universitaires (23 %) alors que cette proportion est de 40 % a 42 % chez les premiers
répondants.
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Parmi les aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille, 61 % indiquent ne pas
résider avec la personne de qui ils s’occupent, alors que 18 % vivent dans la méme résidence.
Une proportion semblable (15 %) déclare ne plus vivre avec la personne dont elle prend soin ou
ne pas actuellement fournir de soins a une personne atteinte de démence.

Intensité

Les répondants devaient indiquer la fréquence a laquelle ils offrent du soutien ou apportent des
soins a des personnes atteintes de démence. Parmi les aidants naturels qui sont des amis ou des
membres de la famille, 47 % offrent des soins au quotidien, et 36 % le font au moins une fois par
semaine. Seulement 16 % offrent du soutien une fois par mois (10 %), ou moins d’une fois par
mois (6 %).

Les préposés aux soins personnels fournissent des soins plus régulierement que ceux qui
occupent d’autres postes dans les soins de santé ou dans les services pour personnes ayant une
déficience intellectuelle; 61 % offrent du soutien chaque jour, 27 % au moins une fois par
semaine et seulement 9 % une fois par mois ou moins souvent. Parmi les professionnels en soins
de santé, 36 % offrent des soins tous les jours, 35 % en prodiguent au moins une fois par semaine,
17 % au moins une fois par mois et 10 % moins d’une fois par mois. La tendance est semblable
chez les travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle ol 39 % offrent
du soutien chaque jour, 30 % chaque semaine, 15 % chaque mois et 14 % une fois par mois ou
moins. Les premiers répondants sont moins susceptibles de fournir régulierement du soutien ou
des soins a des personnes atteintes de démence. Prés de la moitié (46 %) offrent des soins au
moins une fois par mois (20 %) ou moins d’une fois par mois (26 %).
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Graphique 1 : Intensité des soins

Aidants naturels (ami(e) ou membre de la 36 10 6 7
famille) (n=341)

|

Travailleurs en santé pour personnes ayant 30 15 14
une déficience intellectuelle (n=108)

Professionnels en soins de santé (n=520) 35 17 10

Préposés aux soins personnels (n=321) 27 6 61

Premiers répondants (n=264) 34 20 26 17

Au moins une fois par semaine
Au moins une fois par mois
Moins d'une fois par mois

B Tous les jours

Q2. A quelle fréquence interagissez-vous ou offrez-vous des soins ou du soutien
aux personnes atteintes de démence dans votre travail? / A quelle fréquence
fournissez-vous des soins ou du soutien aux personnes atteintes de démence?
Base : n=1593

® Parmi les professionnels en soins de santé et les travailleurs en santé pour personnes ayant
une déficience intellectuelle, les médecins sont plus susceptibles de prodiguer des soins au
moins une fois par semaine (51 %) que ceux des autres domaines, mais sont moins enclins a
en fournir tous les jours (16 %). Les personnes qui travaillent comme technicien en santé
(20 %) ou comme psychologue (19 %) ont plus tendance a prodiguer des soins moins d’une
fois par mois.

® |les ambulanciers paramédicaux prodiguent des soins plus souvent que les autres premiers
répondants, 51 % indiquant le faire au moins une fois par semaine. Les policiers sont plus
susceptibles de fournir du soutien au moins une fois par mois (26 %), alors que les autres
premiers répondants fournissent habituellement des soins moins d’une fois par mois (44 %).

® Considérant la proportion élevée de femmes parmi les préposés aux soins personnels et les
aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille dans I’échantillon (81 % et
77 %, respectivement), et la propension de ces groupes a fournir du soutien ou des soins
tous les jours (61 et 47 %, respectivement), il n’est pas surprenant que 45 % des femmes de
ces groupes déclarent fournir tous les jours des soins a une personne atteinte de démence.

® |es personnes ayant un diplome d’études supérieures sont plus susceptibles de voir
rarement des patients atteints de démence. En effet, 16 % en rencontrent au moins une fois
par mois et 13 % moins d’une fois par mois. En revanche, les personnes qui ont fait des
études collégiales sont plus susceptibles de prodiguer des soins tous les jours (45 %).
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Type de service

Lorsqu’interrogés sur le type de soins ou de soutien qu’ils prodiguent a une personne atteinte de
démence, plus de la moitié des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience
intellectuelle mentionne du counseling ou du soutien émotionnel (54 %) et prés de la moitié
mentionne des activités de la vie quotidienne (46 %). Prés du tiers des travailleurs en santé pour
personnes ayant une déficience intellectuelle aident a remplir des antécédents médicaux
exhaustifs et a évaluer les patients (31 %). Le quart administre des médicaments (25 %) et un peu
moins s’occupe de la prestation de premiers soins ou d’interventions d’urgence (22 %).

Parmi les professionnels en soins de santé, 49 % remplissent des historiques de santé pour des
personnes atteintes de démence, tandis que 42 % offrent du counseling ou du soutien
émotionnel. Le tiers (33 %) aide avec des activités de la vie quotidienne. Environ le quart
administre des médicaments (27 %) ou offrent des traitements non pharmacologiques (23 %).
Deux personnes sur dix fournissent des traitements d’urgence (20 %).

La plupart des préposés aux soins personnels (86 %) aident avec des activités de la vie
guotidienne, comme le mouvement, le bain, I’'habillage et le déshabillage, la préparation de repas
et 'aide pour manger. Le quart d’entre eux administre des médicaments (25 %) ou offre des
services de counseling ou du soutien émotionnel (25 %).

Deux répondants sur trois (67 %) disent prodiguer de premiers soins a des personnes atteintes
de démence. Un peu moins de la moitié fournissent des traitements d’urgence (47 %) ou des
services de sauvetage et de localisation de personnes disparues (47 %).
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Tableau 1 : Fournisseurs de soins rémunérés — Type de soins

Travailleurs

en santé Professionnels| Préposés
(déficience en soins de aux soins Premiers
intellectuelle) santé personnels répondants
Q7. Quels types de soins ou de
soutien fournissez-vous a des n=108 n=520 n=321 n=264
personnes atteintes de démence?
I?empllr des hls'Forlques de santé et 31 9% 49 % 99% 17 %
évaluer des patients
Fournir des traitements d’urgence 10% 20% 8 % 47 %
E'.cabllsse.ment et communication de 7 9%- 15 % 49% 7%
diagnostics
Prescrire des médicaments 3% 13% 1% 2%
Administrer des médicaments 25% 27 % 25% 15%
Fournir des traitements non
pharmacologiques (p. ex. 15% 23 % 8% 1%
physiothérapie, massothérapie)
Frestatloh de p'rem|ers soins ou 29 % 14% 13 % 67 %
interventions d’urgence
Offre d(? serIV|ces. de counseling ou 54 % 42 % 25 9 17 %
de soutien émotionnel
Sauvetage e'F localisation de 7 9% 39 6% 47 %
personnes disparues
Aide avec des activités de la vie
quo.tldlenne, (mogvement,lbalgn?de, 46 % 339 86 % 7%
habillage/déshabillage, préparation
de repas, aide pour manger)
Education de fournisseurs de soins 0% 1% 0% 0%
Som's medlcau.x, soins de courte 39 3% 1% 0%
durée ou soutien
Coordination des services, liens vers
des services, adaptation/évaluation 5% 5% 1% 3%
de I'environnement
Engagement général ou stimulation, 6% 2% 59 2 9%
transport
Autre (veuillez préciser) 5% 2% 3% 2%
Je ne sais pas/Pas de réponse 2% 2% 1% 6 %
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® Parmi les professionnels en soins de santé et les travailleurs en santé pour personnes ayant
une déficience intellectuelle, les médecins sont plus susceptibles de dire qu’ils prescrivent
des médicaments (70 %), qu’ils formulent et communiquent des diagnostics (69 %), qu’ils
remplissent des historiques de santé et évaluent des patients (69 %) ou qu’ils fournissent
des traitements d’urgence (44 %). Les infirmiers sont plus susceptibles de mentionner
I’'administration de médicaments (53 %) ou I'aide avec des activités de la vie quotidienne
(46 %). Les thérapeutes sont plus enclins a dire qu’ils fournissent des traitements non
pharmacologiques (75 %) ou qu’ils aident avec des activités de la vie quotidienne (47 %). Les
techniciens ont plus tendance a mentionner la prestation de soins médicaux ou les soins de
courte durée (36 %). Les personnes qui occupent des postes de services psychologiques ou
sociaux sont plus susceptibles de dire qu’elles offrent des services de counseling ou de
soutien émotionnel (74 %).

® Parmiles premiers répondants, les ambulanciers paramédicaux sont plus susceptibles de
dire qu’ils prodiguent des premiers soins (87 %) ou s’occupent de traitements d’urgence
(84 %). Les policiers ont plus tendance a dire qu’ils proceédent au sauvetage et a la
localisation de personnes disparues (71 %).

® Les femmes sont plus susceptibles d’aider avec les activités de la vie quotidienne (50 %),
d’offrir des services de counseling ou de soutien émotionnel (35 %), ainsi que de remplir des
historiques de santé et d’évaluer des patients (32 %). Les hommes sont plus enclins a dire
qu’ils apportent des aides d’urgence (38 %), qu’ils fournissent des traitements d’urgence
(27 %), ou qu’ils procedent au sauvetage et a la localisation de personnes disparues (23 %).

e Al'échelle régionale, les résidents du Canada atlantique (47 %) et de I’Ontario (40 %) sont
plus susceptibles d’offrir des services de counseling ou de soutien émotionnel. Les résidents
du Canada atlantique sont plus susceptibles d’indiquer aider avec I'administration de
médicaments. Les résidents de I’Ontario (21 %) sont plus susceptibles de fournir des
traitements non pharmacologiques.

Environ deux aidants naturels sur trois affirment aider avec la prestation de soins de santé
généraux ou avec un suivi médical, comme la supervision de I'utilisation de médicaments, I'aide
avec I'administration de médicaments ou la prise de rendez-vous (68 %), ou avec les affaires
financieres (66 %). Plus de la moitié aide avec des activités quotidiennes, comme la préparation
de repas, le ménage, le bain, I’habillage et le déshabillage (59 %) ou le transport (56 %). Plus de
guatre aidants naturels sur dix (43 %) offrent du soutien pour I'entretien de la maison ou pour
des travaux extérieurs. Un répondant sur cinq (21 %) aide avec la santé sociale et mentale en
général, I'engagement et les sorties.
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Tableau 2 : Aidants naturels (famille et amis) — Type de soins

Q8. Quels types de soins ou de soutien avez-vous
fourni/fournissez-vous a une personne atteinte de n=341
démence?

Soins de santé généraux et suivi médical, comme la
supervision de I'utilisation de médicaments, |'aide
avec I'administration de médicaments ou la prise de
rendez-vous

68 %

Aide avec des activités quotidiennes, comme
préparer des repas, faire le ménage, prendre un bain, 59 %
ou s’habiller)

Entretien de la maison ou travaux extérieurs 43 %
Transports 56 %
Aide avec des affaires financieres 66 %
Santé sociale, santé mentale, engagement, sorties 21%
Autre (veuillez préciser) 5%
Je ne sais pas/Pas de réponse 1%
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Prés de trois professionnels en soins de santé sur quatre (74 %) font intervenir fréquemment (c.-
a-d. 4 ou 5 sur I’échelle) des aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille dans
la planification des soins. Plus de six travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience
intellectuelle sur dix (62 %) affirment également faire souvent appel a des aidants naturels qui
sont des amis ou des membres de la famille. Cette proportion diminue de moitié chez les
préposés aux soins personnels (48 %) et a un peu plus du tiers (36 %) chez les premiers
répondants.

Graphique 2 : Participation des aidants naturels — famille et amis

Travailleurs en santé pour personnes
ayant une déficience intellectuelle (n=108)

21

Professionnels en soins de santé (n=520) 5 16 7

I

Préposés aux soins personnels (n=321) 21 18

Premiers répondants (n=264) 26 14

Parfois (1-2) " Souvent (3) M Toujours (4-5)

Q11. Dans votre role, a quelle fréquence faites-vous participer les membres de
la famille et les amis qui sont des aidants naturels a la planification des soins
pour la personne atteinte de démence (c.-a-d. contribution aux décisions
concernant les soins)? (1 -Jamais a 5 -Toujours)

Base : n=1252

® Parmiles premiers répondants, les ambulanciers paramédicaux sont plus susceptibles de
signaler fréquemment la participation d’aidants naturels qui sont des amis ou des membres
de la famille (63 %).

® |es femmes (61 %) sont plus susceptibles que les hommes (48 %) de dire qu’elles font
souvent participer les aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille a la
planification des soins.

® AVléchelle régionale, les professionnels en soins de santé du Canada atlantique (77 %) sont
plus enclins a dire qu’ils font fréquemment appel aux aidants naturels qui sont des amis ou
des membres de la famille, tandis que ceux du Québec (45 %) sont les moins susceptibles de
le faire.
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® |es professionnels en soins de santé ayant obtenu un dipléme d’études supérieures (71 %)
sont plus susceptibles de dire qu’ils font souvent participer les aidants naturels qui sont des
amis ou des membres de la famille a la planification des soins.

Résultats des entrevues (réle des fournisseurs de soins de santé)

Les participants aux entrevues étaient aussi invités a décrire leurs expériences dans la prestation
de soins ou de soutien a des personnes atteintes de démence. Bien qu’ils varient
considérablement, certains themes communs prédominent pour de tels postes.

Aidants naturels — famille et amis

Presque tous les aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille disent offrir des
soins a un membre de la famille, le plus souvent un de leurs parents. Certains ne précisent pas
depuis combien de temps ils fournissent des soins, mais pour ceux qui le font, la période varie de
trois a dix ans. Dans la plupart des cas, les participants se considérent comme le principal aidant
naturel, quoique certains déclarent avoir du soutien auxiliaire d’autres membres de la famille,
d’un infirmier auxiliaire autorisé ou d’un préposé aux soins personnels. Certains partagent la
responsabilité globale des soins plus uniformément avec leur partenaire ou encore avec leurs
freres et sceurs. Le lieu des soins varie, certains évoquant une résidence pour personnes atteintes
de démence ou aucun déménagement n’est nécessaire, d’autres précisant que la personne
atteinte de démence est déménagée a leur domicile, ou vice versa ou qu’ils se rendent a la
résidence de la personne atteinte de démence.

La plupart des aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille disent offrir des
soins a temps plein ou aider avec des activités de la vie quotidienne, notamment les taches
ménageres, la cuisine, les courses et, dans une moindre mesure, |’habillage et I'hygiene. Certains
mentionnent aussi I'aide a la stimulation physique et mentale, le soutien émotionnel, I'aide avec
les finances et la planification d’activités. De nombreuses personnes affirment posséder de
I’expérience avec les personnes atteintes de démence, que ce soit dans le cadre d’un travail
antérieur dans le domaine des soins personnels, dans un centre pour personnes agées ou dans
la prestation de soins prodigués a une autre personne atteinte de démence.

Professionnels en soins de santé
Parmi les professionnels en soins de santé qui précisent la nature de leurs antécédents,

I’expérience varie de 10 a 40 ans. Le plus souvent, ils possedent de |'expérience dans un milieu
hospitalier, bien que certains mentionnent du travail dans la communauté, avec la famille ou
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dans des pratiques cliniques, alors que d’autres font allusion aux soins de longue durée ou aux
soins a domicile. Lorsqu’ils décrivent le domaine dans lequel ils travaillent, plusieurs répondants
disent prodiguer des soins ou des soins de longue durée a des patients atteints de démence,
d’autres mentionnent du travail en gériatrie ou aupres de personnes ainées, et quelques-uns
mentionnent les soins de courte durée. Quelques participants nomment d’autres domaines,
notamment la chirurgie et la psychiatrie. Prés de la moitié des répondants ont déja di composer
avec la démence dans leur vie personnelle, par le biais d’amis ou de membres de leur famille.
Quelques-uns, principalement de nouveaux infirmiers et d’autres professionnels, affirment avoir
suivi une formation ou un programme d’éducation, mais dans un cas aussi une formation pour
aidants naturels sur la facon de s’occuper de personnes atteintes de démence.

Préposés aux services de soins a la personne

Parmi les préposés aux soins personnels qui précisent la nature de leurs antécédent, I'expérience
varie de 5 a 30 ans. La plupart du temps, ils possedent de I'expérience dans un établissement de
soins de longue durée ou dans un foyer de groupe, méme si certaines personnes disent avoir
prodigué des soins privés ou individuels a domicile. Quelques participants évoquent du travail
dans une résidence-services communautaire ou dans des centres pour ainés, pour sans-abri ou
pour personnes marginalisées dans lesquelles ils ont d( s’occuper de personnes atteintes de
démence. Peu de participants décrivent en détail le soutien qu’ils apportent a des personnes
atteintes de démence, mais la plupart du temps, ils font allusion a 'aide avec des activités de
tous les jours, y compris le transport, la préparation de repas et la surveillance. Un participant
déclare principalement donner un répit a d’autres aidants naturels. Quelques participants font
état d’une expérience antérieure avec des membres de leur famille, d’autres mentionnent une
expérience de travail pertinente, notamment dans le domaine des soins infirmiers, du travail
social et des soins palliatifs.

Travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle

Bien que certains des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle
interrogés ne précisent leurs antécédents, ceux qui fournissent cette information disent posséder
entre 10 et 30ans d’expérience. Plusieurs d’entre eux mentionnent du travail dans un
établissement de soins de longue durée, mais plusieurs font allusion a des postes dans le milieu
hospitalier. Quelques répondants décrivent précisément des postes dans la coordination de
programmes ou de services. Un participant évoque un emploi dans une résidence-services
communautaire et un autre parle de soins individuels a domicile.
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Avec des postes aussi variés que des travailleurs sociaux, des coordonnateurs de programmes et
des physiothérapeutes, le type de soutien offert aux personnes atteintes de démence varie
considérablement. Par exemple, les personnes qui offrent des soins de longue durée
mentionnent comme taches les soins, la planification et la coordination d’activités, les soins de
courte durée ainsi que le développement de la mobilité et des capacités de la vie quotidienne.
Les répondants qui travaillent dans un hopital font allusion a la réadaptation physique (y compris
la mobilité et le développement des compétences de vie quotidienne), la planification de la
transition pour les patients qui regoivent des soins de longue durée ou de courte durée, et
d’autres fonctions d’évaluation ou de recherche, comme I'évaluation des capacités ou la réponse
aux préoccupations en vertu de la « Loi sur la tutelle pour personnes majeures de la Colombie-
Britannique » (BC Adult Guardianship Act). Les personnes qui travaillent en situation de vie
communautaire ou qui offrent des soins a domicile disent apporter du soutien avec des activités
guotidiennes, avec l'accés a des ressources communautaires, comme des programmes de jour
pour adultes, des programmes de répit pour les aidants naturels, et avec la stimulation des
personnes atteintes de démence, notamment par le biais d’exercice physique, d’activités sociales
et de divertissement. Aucun travailleur en santé pour personnes ayant une déficience
intellectuelle ne mentionne son expérience antérieure avec une personne atteinte de démence
dans sa vie personnelle.

Premiers répondants

La plupart des premiers répondants ne précisent pas depuis combien de temps ils travaillent dans
leur domaine, mais ceux qui le font disent posséder entre 20 et 30 ans d’expérience. Parmi ceux
qui précisent la fréquence a laquelle ils prodiguent des soins a des personnes atteintes de
démence, les ambulanciers paramédicaux signalent le plus de contacts, certains d’entre eux
indiquant fournir de tels soins tous les jours ou plusieurs fois par semaine. Inversement, un
répondant oeuvrant dans les services de police, de recherche et de sauvetage déclare que le
contact avec des personnes atteintes de démence sont aussi peu fréquent que quelques fois par
année.

Le type de soins fournis varie selon le poste qu’occupent les répondants. Par exemple, les
ambulanciers paramédicaux affirment le plus souvent recevoir des appels d’établissements de
soins de longue durée ou de résidence privées pour régler des problemes médicaux, comme des
coupures et des blessures, pour aider une personne a se relever apres une chute, pour offrir des
conseils en prévention et en évaluation des chutes, ou pour des urgences médicales plus graves,
comme une crise cardiaque ou un accident vasculaire cérébral. Plusieurs mentionnent aussi le
transport de patients a I’hopital pour obtenir de I'aide médicale. Parmi les policiers et les
travailleurs en recherche et sauvetage, I'interaction la plus courante consiste a retrouver des
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patients disparus. Un ambulancier paramédical mentionne des interactions moins courantes,
comme les évaluations a domicile et la prise en charge d’aidants naturels exténués. Un premier
répondant décrit sa participation a un programme de soins de longue durée, qui comprend la
réponse a des appels de centres de soins de longue durée, la fourniture d’évaluations de santé
et la collaboration avec des médecins pour planifier des soins continus. Dans de tels programmes,
les professionnels en soins de santé et les premiers répondants peuvent participer sur place a la
prestation de soins plutot que de transporter des personnes atteintes de démence a I’hopital, ce
qui peut les dérouter ou les énerver.

Participation de la famille au plan de soins

De nombreux fournisseurs de soins rémunérés’ disent faire participer les familles au processus
de planification des soins de santé ou a la prise de décision touchant la personne atteinte de
démence. Ces participants expliquent que la participation de la famille peut étre bénéfique pour
comprendre les antécédents médicaux de la personne et pour créer un plan de soins qui répond
a ses besoins. Un plan de soins permet de veiller a ce que toutes les personnes qui participent
aux soins de la personne atteinte de démence soient en harmonie avec les objectifs des soins. Le
plan est ensuite ajusté selon I'évolution de I'état de santé de la personne. Selon quelques
participants, le plan de soins peut servir de référence commune pour la prise de décisions.
Comme un participant I'explique, « si la famille approuve le plan de soins, il y a plus de soutien ».

“It is very important to inform the family during the planning stage of the care plan, especially in
psychiatry. They organize a meeting, ask questions to better understand the health problems of
the patient, inform the family of the plan. After that initial stage, the nursing team decides on a
daily basis without informing the family unless they are present.” (« Il est tres important
d’informer la famille pendant la phase de planification des soins, en particulier en psychiatrie. Une
réunion est organisée afin que les membres de la famille puissent mieux comprendre les
problémes de santé du patient et obtenir de I'information sur le plan. Aprés cette étape initiale,
I’équipe de soins infirmiers prend tous les jours des décisions sans informer la famille, a moins
gu’elle soit sur place ».) (Infirmier[ere])

“Yes, we involve family. [We] try to get them on the same page in terms of consistent care and
engagement. We get information from family about patient history and background that helps
us.” (« Oui, nous faisons participer la famille. Nous essayons de nous assurer qu’ils sont sur la
méme longueur d’onde en ce qui a trait a la constance des soins et de la participation. Nous
obtenons des informations utiles de la famille sur les antécédents des patients. ») (Médecin)

“Yes, they work in long-term care facility in an interdisciplinary team to decide on care plan, and
this includes a family member on the team. With COVID, these are now online meetings but they
still occur.” (« Oui, ils travaillent dans un établissement de soins de longue durée, au sein d’une
équipe interdisciplinaire qui comprend un membre de la famille, pour décider du plan de soins.

5 Pas demandé aux premiers répondants.
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Avec la COVID-19, ces réunions se font maintenant en ligne, mais elles ont toujours lieu. »)
(Préposé[e] aux soins personnels)

“Yes, when developing treatment plan and decisions, there is a multi-disciplinary team and family
are involved.” (« Oui, une équipe multidisciplinaire et la famille participent a I'élaboration du plan
de soins et a la prise de décisions. ») (Ergothérapeute/Physiothérapeute)

“Unless | have a specific and compelling reason to not involve family, such as concerns about
abuse or neglect, | do. Because they know their family member best and have been helping to
manage the illness, sometimes for years.” (« A moins d’avoir une raison précise et convaincante,
notamment lors de préoccupations d’abus ou de négligence, je m’assure de la participation de la
famille, car celle-ci connait mieux la personne et contribue a la prise en charge la maladie, parfois
depuis des années. ») (Travailleur[se] social[e] médical[e])

Certains fournisseurs de soins rémunérés échanger avec la famille afin de mieux comprendre la
personne atteinte de démence et ses antécédents, notamment des renseignements ou des
anecdotes de leur passé qui peuvent aider a apporter du réconfort. Par exemple, les
renseignements que fournit la famille sur les emplois précédents, sur les passe-temps favoris ou
sur les noms des membres de la famille peuvent aider les professionnels en soins de santé a
interagir avec la personne atteinte de démence et a la calmer en situation de détresse.

“You need historical information about that individual from families. Trying to pull these things
out can be so impactful if someone is distressed.” (« Vous avez besoin d’antécédents historiques
que la famille peut vous fournir sur cette personne. Le recours a ces renseignements peut avoir de
grandes conséquences si quelqu’un est en détresse. ») (Infirmier[ere])

“It's important to recognize the value of family in care. | may have expertise that can help that
individual, but the family really knows the individual.” (« Il est important de reconnaitre la valeur
de la famille dans les soins. Je possede peut-étre une expertise qui peut aider cette personne,
mais la famille connait vraiment la personne. ») (Infirmier[ére])

“[Families] contribute a great deal. Background about other names of family members, things the
client likes to do.” (« Les familles apportent une énorme contribution, notamment en fournissant
des renseignements sur d’autres membres de la famille et sur les choses que le client aime

faire. ») (Préposé[e] aux soins personnels)

Quelques fournisseurs de soins rémunérés indiquent que la participation de la famille au plan de
soins peut favoriser la compréhension des capacités de la personne atteinte de démence et aider
a offrir du soutien et de la formation aux membres de la famille sur leurs interactions avec leur
proche.

“Case managers would sit down with the families and give them more information about
dementia. One man has a 35-year-old son who thinks that his dad is faking this whole thing
because some days he acts normal. The son has watched me [in caring for dad] and learned what
to do.” (« Les gestionnaires de cas se réunissent avec la famille et leur fournissent des
renseignements sur la démence. Un patient a un fils de 35 ans qui pense que son pére simule la
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maladie parce qu’il agit normalement certains jours. Le fils m’a regardé prodiguer des soins a son
pére et a appris ce qu’il devait faire. ») (Préposé[e] aux soins personnels)

“[Use a care plan] to be able to assess their abilities, and for the family to realize what their
abilities are.” (« Il faut utiliser un plan de soins pour évaluer les capacités de la personne et pour
permettre a la famille de se rendre compte de ses capacités. ») (Préposé[e] aux soins personnels)

De nombreux fournisseurs de soins rémunérés parlent de la fréquence a laquelle la famille et les
amis visitent leur proche atteint de démence. Bien que certains patients recoivent tous les jours
la visite d’amis et de membres de la famille, d’autres peuvent recevoir un visiteur une fois par
semaine ou moins. Ces participants croient que la présence d’un visiteur et I'interaction sociale
qui en résulte profitent a la personne atteinte de démence. Néanmoins, certains participants
disent comprendre que des membres de la famille et amis soient mal a I’aise de rendre visite a
un proche atteint de démence, car la personne pourrait ne pas les reconnaitre ou interagir avec
eux.

“It's devastating for a family to see their parent or relative deteriorating. For some families, I've
seen a daughter there every morning to give [their] parent breakfast. But a lot of residents don't
have relatives. And some families are resistant to coming because when the patient does not
recognize them or can even be angry and swear.” (« C'est bouleversant pour une famille de voir
un parent ou un membre de la parenté se détériorer. J'ai tous les matins vu la fille de patients qui
venait donner le petit déjeuner a ses parents. Cependant, beaucoup de résidents n’ont pas de
famille. Et certaines familles hésitent a venir parce que le patient ne les reconnaft parfois pas ou
se fache et dit de gros mots. ») (Infirmier[ere])

“Not having visitors is very difficult, probably only 20% of families come to visit. Not many can
handle the stressors of seeing their parent or grandparent.” (« Il est trés difficile de ne pas
recevoir de visite. Je dirais que seuls 20 % des familles viennent visiter leur proche. Peu de gens
sont capables de gérer le stress de voir leurs parents ou grands-parents malades. ») (Aide en
psychiatrie)
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B. Niveau D’AISANCE, PERCEPTIONS, STIGMATISATION

Niveau d’aisance
Résultats du sondage

Les professionnels en soins de santé rémunérés qui s’occupent de personnes atteintes de
démence sont beaucoup plus susceptibles que les aidants naturels qui sont des amis ou des
membres de la famille de dire qu’ils sont a I'aise (c.-a-d., note de 1 ou 2 sur I'échelle) avec leur
capacité a fournir des soins et du soutien de qualité. Cela comprend 91 % des préposés aux soins
personnels, 84 % des professionnels en soins de santé et 83 % des travailleurs en santé pour
personnes ayant une déficience intellectuelle. Dans chaque cas, seuls de 4 % a 6 % déclarent étre
a I'aise de fournir des soins de qualité aux personnes atteintes de démence ou de leur apporter
du soutien. Parmi les professionnels en soins de santé rémunérés, les premiers répondants sont
beaucoup moins susceptibles d’étre a I'aise de fournir des soins de qualité aux personnes
atteintes de démence ou leur apporter du soutien. Prés d’une personne sur cing (18 %) dit étre
mal a I'aise et 20 % sont plutét mal a Iaise.

Soixante-quatre pour cent des aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille
disent étre a I'aise. Prés d’'une de ces personnes sur quatre (23 %), cependant, affirme étre mal
a l'aise et 12 % déclarent étre modérément a l'aise.

Graphique 3 : Niveau d’aisance

Aidants naturels (ami(e) ou membre de la

famille) (n=341) 23 12

Travailleurs en santé pour personnes

ayant une déficience intellectuelle (n=108) 611

Professionnels en soins de santé (n=520) |5 10

Préposés aux soins personnels (n=321) 45 91

Premiers répondants (n=264) | 18 20

Mal a I'aise (4-5) Modérément a l'aise (3) M A l'aise (1-2)

Q9 A quel point vous sentez-vous a l'aise pour fournir des soins de qualité ou du
soutien a quelgu’un atteinte/aux personnes atteintes de démence? (1 -Tres a
I'aise, 3 -Moyennement a l'aise, 5 -Trés mal a laise)

Base : n=1592
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® Parmiles premiers répondants, les ambulanciers paramédicaux sont plus susceptibles
d’affirmer étre a I'aise pour fournir des soins et pour apporter du soutien (87 %), bien que
cette proportion soit plus faible chez les policiers (46 %) et d’autres premiers répondants
(52 %), y compris les pompiers et les agents de sécurité. Environ 28 % des premiers
répondants disent étre mal a Iaise.

Lorsqu’interrogés sur la mesure dans laquelle ils se sentent a I’aise de fournir des soins de qualité
aux personnes atteintes de démence qui ont un trouble comorbide, les professionnels en soins
de santé rémunérés présentent des résultats semblables (c.-a-d., note de 1 ou 2 sur une échelle
de cinqg points, de tres a I'aise a trés mal a I'aise). Chez les professionnels en soins de santé, le
niveau d’aisance est a peu pres le méme, que le patient ait ou non un trouble comorbide (85 %
et 84 % dans les deux cas). Bien que le niveau d’aisance soit élevé chez les préposés aux soins
personnels, il n’est pas aussi élevé que celui sans la présence d’un trouble comorbide (82 %
comparativement a 91 %). De méme, les travailleurs en santé pour personnes ayant une
déficience intellectuelle sont un peu moins susceptibles de se sentir a I'aise de fournir des soins
de qualité aux personnes atteintes de démence qui ont un trouble comorbide (74 % et 83 %). Les
premiers répondants sont également moins susceptibles d’étre a I'aise de fournir des soins de
qualité aux personnes atteintes de démence qui ont un trouble comorbide ou de leur apporter
du soutien (41 % sont a I'aise comparativement a 58 % s’il n’y a pas de trouble comorbide). Pres
d’un de ces répondants sur trois (29 %) indiquent étre mal a laise.
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Graphique 4 : Aisance avec la prestation de soins en présence
de troubles comorbides

Travailleurs en santé pour personnes

ayant une déficience intellectuelle (n=108) =2 o

Professionnels en soins de santé (n=520) 5 10

Préposés aux soins personnels (n=321) /7 9

Premiers répondants (n=264) 29 23 1

I

Mal a l'aise (4-5) Modérément a l'aise (3) M A l'aise (1-2)

Q10 Dans votre role, a quel point vous sentez-vous a l'aise de fournir des soins
de qualité aux personnes atteintes de démence ou leur apporter du soutien qui
ont d’autres probleéemes de santé (comorbidités) (p. ex. traitement de plusieurs
maladies, surveillance des interactions médicamenteuses, travail avec une
équipe interdisciplinaire, coordination des soins)? (1 -Tres a l'aise, 3 -
Moyennement a l'aise, 5 -Tres mal a l'aise)

Base : n=1252

® Suivant la méme tendance, les ambulanciers paramédicaux sont plus susceptibles de se
sentir a 'aise de fournir des soins de qualité aux personnes atteintes de démence qui ont
d’autres problémes de santé (74 %), alors que seulement 27 a 32 % des autres premiers
répondants sont a I'aise et 37 a 38 % sont mal a l'aise.

® Parmi les professionnels en soins de santé et les travailleurs en santé pour personnes ayant
une déficience intellectuelle, les infirmiers sont les plus susceptibles de se sentir a I'aise
d’offrir des soins de qualité aux personnes atteintes de démence qui ont d’autres problemes
de santé (90 %).

® e malaise est également plus élevé chez les hommes (15 %), qui sont plus susceptibles
d’étre de premiers répondants, ainsi que chez les professionnels en soins de santé de
I’Alberta (19 %). Les professionnels en soins de santé de |’Atlantique (84 %) sont plus
susceptibles que ceux des autres régions d’indiquer qu’ils sont a I'aise avec ce type de soins.
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Lorsqu’on leur demande s’ils sont plus a I'aise d’offrir des soins a une personne qui n’est pas

atteinte de démence qu’a une personne qui l'est, 52 % des premiers répondants sont d’accord
ou tout a fait d’accord (c.-a-d., 4 ou 5 sur I’échelle). Quatre aidants naturels qui sont des amis ou
des membres de la famille sur dix (41 %) affirment la méme chose, et seulement 21 % ne sont

pas d’accord ou pas du tout d’accord. Un peu moins de travailleurs en santé pour personnes

ayant une déficience intellectuelle (34 %) et de professionnels en soins de santé (33 %) sont

d’accord, bien que dans chaque groupe, les proportions de répondants qui sont d’accord et qui

ne sont pas d’accord soient a peu pres identiques. Autant de préposés aux soins personnels
(31 %) sont d’accord, quoique pres de la moitié (45 %) ne le soit pas.

Tableau 3 : Aisance avec la prestation de soins

Dans quelle mesure étes-vous
d’accord avec les énoncés

suivants a I’égard de la Travailleurs

démence? (1-pas du tout Aidants en santé Professionnels| Préposés

d’accord, 5 -tout a fait naturels (déficience en soins de aux soins Premiers
d’accord) (amis/famille) | intellectuelle) santé personnels répondants
Q28B. Je suis plus a l'aise de

fournir des soins a une

personne qui n’est pas atteinte n=341 n=108 n=520 n=321 n=264
de démence qu’a une personne

qui 'est

Pas d’accord (1-2) 21% 32% 36 % 45 % 25%
Neutre (3) 27 % 29% 30% 21% 18 %
D’accord (4-5) 41 % 34 % 33% 31% 52 %
Je ne sais pas/Pas de réponse 10% 5% 1% 3% 5%

® Parmiles premiers répondants, les policiers sont plus susceptibles d’étre d’accord pour dire

gu’ils ne sont pas aussi a I'aise d’offrir des soins a une personne atteinte de démence (63 %).

® Le malaise est plus fréquent chez les hommes (46 % sont d’accord contre 35 % des femmes),
ainsi que chez les moins de 35 ans (45 %) et les fournisseurs de soins du Québec (44 %).
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Résultats des entrevues (niveau d’aisance a fournir des soins)

La grande majorité des professionnels en soins de santé disent étre a I'aise de prodiguer des soins
a des personnes atteintes de démence. Plusieurs répondants attribuent cette situation a leur
expérience personnelle en tant qu’aidants naturels d’un parent, d'un membre de leur parenté
ou d’un ami.

“There was dementia in own family and | saw what good regiment of diet and engagement of
activities can do.” (« Il y avait de la démence dans ma propre famille et j’ai vu ce qu’un bon régime
alimentaire et la participation a des activités peuvent faire. ») (Physiothérapeute)

“I was the primary caregiver for late mother, so | learned a lot from that.” (« J'ai été le principal
aidant naturel de ma défunte meére, et j’ai beaucoup appris de cette expérience. »)
(Coordonnateur([trice] de programme et conseiller[ere])

Pour expliquer ce qui leur a permis d’étre plus a I'aise, certains participants mentionnent leurs
années d’expérience au travail et 'apprentissage de ce qui fonctionne et de ce qui ne fonctionne
pas, et la méthode d’essai et erreur.

“I have a 35+ year career in supportive settings with people with disabilities or addictions, or
mental health. | have such a broad spectrum.” (« Je fais carriére depuis plus de 35 ans dans des
milieux de soutien avec des personnes handicapées, des toxicomanes et des personnes aux prises
avec des problémes de santé mentale. Je posséde une vaste expérience. ») (Infirmier[ére])

“I learned through experience and paying attention to what the patient seems to be asking for.”
(« J’ai appris par I’expérience et en portant attention a ce que le patient semble demander. »)
(Infirmier[ére])

“I was not as comfortable in the beginning, especially when faced with responsive behaviours, but
| have become very comfortable with time. | have gained confidence as | build relationships and
learn on the ward.” (« Je n’étais pas aussi a |’aise au début, surtout face a des comportements
agressifs, mais je suis devenu trés a I'aise avec le temps. Je gagne en confiance a mesure que je
tisse des relations et que j’apprends sur le service. ») (Physiothérapeute)

Certains fournisseurs de soins rémunérés, en particulier des professionnels en soins de santé ou
des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle, se sentent plus a
I’aise parce qu’ils ont regu une formation sur la nature de la démence et sur la maniéere de donner
des soins aux personnes atteintes de démence.

“I wasn't very knowledgeable and only moderately comfortable at first. | feel much better now
because | have a better understanding and better guidance on the approach to use in
communications and daily activities.” (« Je n’avais pas beaucoup de connaissances et j’étais plus
ou moins a |'aise au début. Je me sens beaucoup mieux maintenant parce que j’ai une meilleure
compréhension et une meilleure orientation quant a I'approche a utiliser dans les
communications et dans les activités quotidiennes. ») (Gestionnaire de cas)
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“| feel qualified and have a good background, but | have taken many courses and training through
different professional associations.” (« Je sens que je possede des qualifications et une bonne
expérience, mais j'ai suivi de nombreux cours et formations offerts par différentes associations
professionnelles. ») (Ergothérapeute)

“I' had basic training from the center (home for the elderly) on how to help patients, manipulate
(turn) them, and how to feed them. | also have past experience as a social worker that gives basic
tools on how to interact with the patients.” (« J'ai recu une formation de base du centre pour
personnes agées sur la facon d’aider les patients, de faire des manceuvres, comme les retourner,
et de les nourrir. J'ai aussi de I'expérience en tant que travailleur social qui me donne des outils de
base sur la fagon d’interagir avec les patients. ») (Préposé[e] aux soins personnels)

Quelques aidants naturels non rémunérés indiquent recevoir des conseils sur la démence par le
biais de programmes de jour, d’organisations ou de fournisseurs de soins rémunérés. Quelques-
uns affirment également qu’ils auraient aimé avoir une source de conseils sur un éventail de
sujets liés a la démence pour en apprendre davantage.

“The day program taught me some things and | have looked up things on the Internet, so | know
more now (e.g., sponge bath). | would like to have 1 stop shopping for information on all kinds of
different topics related to dementia care. It's hard to find. | don't know where to look for
something specific to dementia.” (« J’ai appris bien des choses par le biais du programme de jour
et j’ai fait des recherches sur Internet, alors j’en sais maintenant davantage sur le sujet, par
exemple sur le bain a I'éponge. J’aimerais avoir un guichet unique pour obtenir de I'information
sur toutes sortes de sujets liés aux soins de la démence. C’est difficile a trouver. Je ne sais pas ou
chercher des choses s’appliquant directement a la démence. ») (Aidant[e] naturel[le] — famille et
amile])

“I don't know if | was equipped with all the tools needed. | talked to people to find the
information, but it wasn't easily available.” (« Je ne sais pas si j’avais acces a tous les outils dont
j’avais besoin. J'ai parlé a des gens pour trouver l'information, mais elle n’était pas facilement
disponible. ») (Aidant[e] naturel[le] — famille et ami[e])

“I feel good about it because | have (homecare) help and access to someone to discuss difficulties
and solutions with.” (« Je me sens bien par rapport a ¢a, car je profite de services de soins a
domicile et j"ai quelqu’un avec qui discuter de difficultés et de solutions. ») (Aidant[e] naturel[le] —
famille et ami[e])

Certains participants croient simplement qu’ils ont une prédisposition pour travailler avec des
personnes atteintes de démence, qui ont besoin de I'aide de professionnels en soins de santé
patients, compatissants et préts a prendre le temps de batir la confiance et la compréhension
requises. Un certain nombre de professionnels en soins de santé indiquent que la clé est de
prendre le temps de comprendre le monde d’une personne atteinte de démence grace a ses
expériences et perspectives.

“My biggest strengths are patience and tolerance. Patients are going to take a swing at you, call
you names.” (« Mes plus grandes forces sont la patience et la tolérance. Les patients vont s’en
prendre a vous, vous traiter de noms. ») (Aide en psychiatrie)
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“You need to approach patients with courtesy and compassion, respect and dignity.” (« Vous
devez approcher les patients avec courtoisie, compassion, respect et dignité. ») (Infirmier[ére])

“I' learned long ago that you have to meet them where they are and on the level they can
understand you. You can't argue with them or force them to your point of view, it won't work.
They aren't able to process it.” (« J’ai appris il y a longtemps que vous devez vous mettre a leur
place et vous adresser a eux de fagon a ce qu’ils puissent vous comprendre. Vous ne pouvez pas
vous quereller avec eux ou les forcer a adopter votre point de vue, car ¢a ne fonctionnera pas. lls
ne sont pas en mesure de gérer ces situations. ») (Coordonnateur[trice] de programme et
conseiller[ére])

“You really want to engage them and see for who they are. Get to know them. Just spend time
building the relationship and getting to know them and talking with them because that's what
they need and it helps me to engage with them successfully in the long run.” (« Vous devez
réellement entamer le dialogue avec eux et voir qui ils sont. Passez simplement du temps a tisser
des liens avec eux, a apprendre a les connaitre et a échanger avec eux, car c’est ce dont ils ont
besoin et c’est ce qui vous permettra de connaitre du succés a long terme. ») (Physiothérapeute)

“The biggest thing is to be patient and not try to rush through things. You need to not move too
fast for them and explain things more thoroughly.” (« Le plus important c’est d’étre patient et de
ne pas essayer de précipiter les choses. Vous ne devez pas aller trop vite et leur donner des
explications détaillées. ») (Ambulancier[ére] paramédical[e])

Un nombre assez faible de participants aux entrevues disent ne pas étre tres a I'aise parce gu'’ils
ont I'impression de ne pas posséder assez d’information sur la nature de la démence ou sur la
meilleure facon de communiquer avec une personne atteinte de démence ou de lui prodiguer
des soins. Quelques-uns trouvent épuisant de toujours donner des explications et de répéter les
mémes choses. L'un d’eux affirme simplement que ce sont des choses déchirantes a voir.

“I'm fairly comfortable. It can get tiring though - the repetition of answering same questions over
and over. It's mentally draining.” (« Je suis assez a I'aise. Mais ¢a peut étre fatigant de répondre
sans cesse aux mémes questions, encore et encore. C'est mentalement exténuant. ») (Préposé[e]
aux soins personnels)
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Perceptions a I’égard de la démence
Résultats du sondage

Les répondants du sondage devaient indiquer leur degré de concordance avec des énoncés
concernant la capacité des personnes atteintes de démence dans les années suivant le
diagnostic en utilisant une échelle de cinq points allant « Pas du tout d’accord » a « Tout a fait
d’accord ». A des fins de production du rapport, les notes 1 et 2 signifient que le répondant n’est
pas d’accord, la note de 3 signifie que le répondant est neutre, et les notes 4 et 5 signifient que
le répondant est d’accord. En ce qui concerne la capacité a vivre de maniere autonome, 75 % des
aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille disent étre d’accord ou tout a
fait d’accord pour dire gu’une personne atteinte de démence peut parfois continuer a vivre dans
sa propre maison pendant des années apreés I'obtention du diagnostic. Les professionnels en
soins de santé (81 %) présentent le plus haut degré de concordance, tandis que de 66 a 69 %
seulement des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle, des
préposés aux soins personnels et des premiers répondants sont moins susceptibles d’étre
d’accord. En fait, de 13 a 14 % des travailleurs de la santé et des premiers répondants sont en
désaccord.

La plupart croient également que les personnes atteintes de démence peuvent parfois continuer
a étre actives dans la communauté apres I'obtention du diagnostic, les professionnels en soins
de santé étant encore une fois les plus susceptibles d’étre d’accord (85 %), bien qu’environ les
trois quarts des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle, des
préposés aux soins personnels, des premiers répondants et des aidants naturels qui sont des amis
ou des membres de la famille soit également d’accord (74 % a 77 %). Seuls de 3% a 10 % de
chacun des cing segments ne sont pas d’accord.

Environ la moitié des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle
(57 %), des professionnels en soins de santé (53 %) et des premiers répondants (53 %)
conviennent que les personnes atteintes de démence peuvent parfois continuer a travailler
pendant et aprés I’obtention de leur diagnostic. Les préposés aux soins personnels sont un peu
moins enclins a étre d’accord (41 %), alors que 26 % ne sont pas d’accord. Les aidants naturels
gui sont des amis ou des membres de la famille sont les moins susceptibles d’étre d’accord (35 %),
quoique 15 % affirment ne pas savoir.
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Tableau 4 : Perceptions des capacités des personnes atteintes de démence

Dans quelle mesure étes-vous
d’accord avec les énoncés

suivants a I’égard de la Travailleurs

démence? (1-pas du tout Aidants en santé Professionnels| Préposés

d’accord, 5-tout a fait naturels (déficience en soins de aux soins Premiers
d’accord) (amis/famille) | intellectuelle) santé personnels répondants
Q28A. Quelqu’un atteint/les

personnes atteintes de

démence peuvent parfois n=341 n=108 n=520 n=321 n=264
continuer a vivre dans leur

maison pendant des années

apres l'obtention du diagnostic

Pas d’accord (1-2) 11% 7% 4% 14 % 13%
Neutre (3) 11% 21% 12% 17 % 15%
D’accord (4-5) 75 % 69 % 81% 66 % 67 %
Je ne sais pas/Pas de réponse 3% 3% 3% 3% 6 %
Q28E. Quelqu’un atteint/les

personnes atteintes de

démence peuvent parfois n=341 n=108 n=520 n=321 n=264
continuer a travailler pendant

des années apres I'obtention du

diagnostic

Pas d’accord (1-2) 22 % 20% 16 % 26 % 15%
Neutre (3) 28% 19% 27 % 25% 21%
D’accord (4-5) 35% 57 % 53 % 41 % 53 %
Je ne sais pas/Pas de réponse 15% 3% 5% 8% 11%
Q28G. Quelqu’un atteint/les

personnes atteintes de

démence sont parfois en

resirelae contlntierdlctre n=341 n=108 n=520 n=321 n=264
actives dans leurs

communautés pendant des

années apres 'obtention du

diagnostic

Pas d’accord (1-2) 10% 7% 4% 8% 3%
Neutre (3) 12% 12% 8 % 13% 14%
D’accord (4-5) 74 % 77 % 85 % 74 % 77 %
Je ne sais pas/Pas de réponse 5% 4% 3% 5% 6 %
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® Les professionnels en soins de santé de moins de 35 ans sont moins susceptibles de
convenir que les personnes atteintes de démence peuvent parfois vivre dans leur maison
pendant des années apres I'obtention du diagnostic (68 %). C'est également le cas des
professionnels en soins de santé au Québec (68 %) et des gens qui ont fait des études
secondaires ou collégiales (60 % et 69 % respectivement). Les professionnels en soins de
santé de I’Atlantique (85 %) et ceux qui ont fait des études supérieures (78 %) sont plus
susceptibles d’étre d’accord.

® |Les ambulanciers paramédicaux (87 %) sont plus susceptibles que les policiers (78 %) ou
d’autres premiers répondants (68 %) de convenir que les personnes atteintes de démence
sont parfois en mesure de continuer a étre actifs dans leurs communautés pendant des
années apres I’obtention du diagnostic. Les femmes sont également plus enclines a étre
d’accord (80 %) que les hommes (74 %). Les professionnels en soins de santé agés de 55 ans
ou plus sont un peu moins susceptibles d’étre d’accord (75 %) que les fournisseurs de soins
plus jeunes (79 % a 81 %). Les personnes n’ayant fait que des études secondaires ont moins
tendance a étre d’accord (64 %) tandis que celles qui ont un diplome d’études supérieures
sont plus susceptibles d’étre d’accord (83 %).

® En ce qui concerne la capacité des personnes atteintes de démence a vivre de maniere
autonome, les répondants qui n’ont fait que des études secondaires sont moins enclins a
étre d’accord (33 %) pour dire que les personnes atteintes de démence peuvent parfois
continuer a travailler apreés I'obtention du diagnostic, tandis que celles qui ont un diplome
d’études supérieures sont plus susceptibles d’étre d’accord (50 %). Contrairement a la
tendance observée chez les personnes de moins de 35 ans en ce qui concerne la capacité a
vivre de maniere autonome, ce segment plus jeune est plus susceptible de convenir que les
personnes atteintes de démence peuvent continuer a travailler pendant des années (53 %).

Lorsqu’il est question des perceptions et des expériences concernant le niveau d’aisance d’autres
fournisseurs de soins qui communiquent directement avec des personnes atteintes de démence,
51 % des premiers répondants et 55 % des aidants naturels qui sont des amis ou des membres
de la famille conviennent (4 ou 5 sur I’échelle) que certains fournisseurs de soins ne sont pas a
I'aise. Environ les deux tiers des préposés aux soins personnels (63 %) ainsi que des
professionnels en soins de santé et des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience
intellectuelle (66 %) conviennent que certains fournisseurs de soins ne sont pas a l'aise, alors
gu’une faible proportion est peu ou pas d’accord avec cet énoncé (7 % a 12 %, soit une note de
1 ou 2 sur I'échelle).
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Tableau 5 : Malaise pergu des fournisseurs de soins

Dans quelle mesure étes-vous
d’accord avec les énoncés

suivants a I’égard de la Travailleurs

démence? (1-pas du tout Aidants en santé Professionnels| Préposés

d’accord, 5-tout a fait naturels (déficience en soins de aux soins Premiers
d’accord) (amis/famille) | intellectuelle) santé personnels répondants
Q28H. Certains fournisseurs de

soins rémunérés ne sont pas a

laise de communiquer n=341 n=108 n=520 n=321 n=264
directement avec quelqu’un

atteint/des personnes atteintes

de démence

Pas d’accord (1-2) 10% 7% 10% 12% 8%
Neutre (3) 17 % 20 % 18 % 18 % 24 %
D’accord (4-5) 55 % 66 % 66 % 63 % 51%
Je ne sais pas/Pas de réponse 18 % 6 % 6 % 7% 17 %

® |les ambulanciers paramédicaux sont plus susceptibles de percevoir le malaise de certains

fournisseurs de soins (68 %) comparativement aux autres premiers répondants (45 % a
47 %) lorsqu’ils communiquent directement avec une personne atteinte de démence.

® |a perception du malaise des professionnels en soins de santé lors de communications avec

une personne atteinte de démence est également plus fréquente chez les femmes (62 %

comparativement a 55 % chez les hommes).

® |es personnes ayant fait des études supérieures sont également plus susceptibles de

convenir que certains fournisseurs de soins sont mal a I'aise (64 %).

Résultats des entrevues (perceptions a I’égard des capacités)

Perceptions a I’égard de la capacité a vivre de fagon autonome

Les participants aux entrevues sont largement unanimes dans leur opinion sur la capacité des

personnes atteintes de démence a vivre de maniére autonome dans la communauté. lls croient

presque tous que les personnes atteintes de démence sont capables de le faire et que c’est

préférable lors des premiers stades de la maladie, quand la fonction cognitive n’est que

légérement altérée. Des soutiens de base a la préparation des repas et au magasinage sont

considérées comme nécessaires durant les premiers stades de la maladie.

“There are some people at the beginning and it's very minor. With input from family, close care,
checking on them daily, they can manage.” (« Pour certaines personnes, la maladie se manifeste

tres subtilement au début. En tenant compte des commentaires de la famille, en portant une
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attention spéciale et en prenant des nouvelles tous les jours, elles peuvent bien s’en sortir. »)
(Aidant[e] naturel[le] — famille et ami[e])

“A big part of the picture of keeping people in their homes is weekly assistance with cleaning,
shopping, and meal preparation. There used to be a lot more access to home care than there are
the last few years. That was a service that allowed a lot of people to stay in their homes.” (« L’aide
hebdomadaire avec le nettoyage, le magasinage et la préparation des repas constitue un aspect
important permettant a des personnes de rester a la maison. L'accés a des soins a domicile était
beaucoup mieux par le passé qu’au cours des dernieres années. C’est un service qui a permis a
beaucoup de gens de rester a la maison. ») (Médecin)

“There are some that are still in their homes alone. But home care people may go in twice a day to
help with medication and help with breakfast, lunch, and suppers.” (« Certaines personnes sont
toujours a la maison. Toutefois, les préposés qui offrent des soins a domicile peuvent faire deux
visites par jour pour administrer des médicaments et pour aider avec la préparation des repas. »)
(Préposé[e] aux soins personnels)

“...it depends on the level of dementia and degree of support and monitoring they have in the
community, from family or friend or anyone. They also need to stay socially connected in some
way.” (« Tout dépend du niveau de démence et du degré de soutien et de surveillance qu’ils ont
de leur communauté, de leur famille, de leurs amis ou de qui que ce soit. lIs doivent aussi rester
en contact socialement d’une facon ou d’une autre. ») (Ergothérapeute)

“Even people with more moderate to advanced dementia, with the right supports and routines,
can definitely live what looks like normal lives. What helps is homecare services, seniors focused
housekeeping services, family supports, access to financial management through either a family
member, or easier access to services like those offered by the Office of the Public Trustee and
Guardian. Those services are available but can be quite difficult to access.” (« Méme les personnes
atteintes dont la démence est modérée ou avancée peuvent certainement avoir ce qui ressemble
a une vie normale si elles ont le soutien et la routine dont elles ont besoin. Ce qui aide, ce sont les
services a domicile, les services d’entretien ménager pour ainés, le soutien familial, la gestion
financiere par un membre de la famille ou un acces rapide a des services comme ceux qu’offre le
Bureau du Tuteur et curateur public. Ces services sont disponibles, mais il peut étre assez difficile
d’y accéder. ») (Travailleur[se] social[e])

Cependant, selon les répondants, la durée de la capacité des personnes atteintes de démence a
vivre de maniere autonome dépend avant tout de la progression de la maladie et, ensuite, de la
disponibilité des soutiens. Une surveillance continue est essentielle pour déterminer si
I’évolution de la maladie nécessite un niveau accru de soutien et si ce soutien peut étre
rapidement apporté. Selon certains fournisseurs de soins, I'évolution de la maladie nécessite une
aide supplémentaire avec les médicaments et I’'hygiéne personnelle de base.

“Yes, provided there are the proper supports in place in the home. This needs care and support of
family and also professional supports in the home on a regular basis for meals, bathing/dressing
and daily care, as well as ensuring that stove disabled, etc. and regular check-ins throughout the
day. A nanny cam/baby monitor is useful to check-in and ensure they are ok.” (« Oui, a condition
que les aides appropriées soient en place a la maison. Il faut prodiguer des soins, soutenir la
famille et offrir régulierement du soutien d’un professionnel a la maison, notamment avec la
préparation des repas, le bain, I’'habillage et les soins quotidiens, ainsi que pour s’assurer que la
cuisiniére ne peut étre utilisée, etc. Des vérifications sont également requises régulierement tout
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au long de la journée. Un interphone de surveillance ou un dispositif de surveillance pour bébé est
utile pour s’enquérir de la situation et s’assurer que tout va bien. ») (Infirmier[ére])

“In the early stages, yes, it is possible. There needs to be ongoing monitoring though for
progression, and then family supports (monitoring, keeping watch for symptoms and risk) and
adding supports as they are needed to match progression is important to maintain the
consistency.” (« Au début, oui, c’est possible. En revanche, il doit y avoir une surveillance continue
de la progression et la famille doit apporter son aide (surveillance, rester a I'afflit des symptémes
et des risques) et il faut ajouter des aides, qui sont nécessaires pour suivre la progression. Aussi, il
est important d’assurer la cohérence. ») (Médecin)

L'ampleur ou la prévisibilité du déclin, qui peut étre soudaine dans certains cas et laisser peu de
temps pour apporter plus de soutien et pour adopter des mesures de sécurité accrues, constitue
une source d’inquiétude. La plupart des participants soulignent la nécessité de surveiller et
d’évaluer régulierement les problémes de sécurité qui peuvent se présenter. Quelques exemples
de défis qui affectent les personnes aux prises avec un déclin cognitif sont la capacité réduite a
utiliser un four ou un four a micro-ondes en toute sécurité, le fait de trouver un moyen d’entrer
et de sortir de la maison en toute sécurité ou de trouver son chemin pour retourner a la maison.

“At some point, it is not sustainable to be in the community if cognitive function is significantly
impaired. When a person still has insight into their erosion and things they cannot do it helps.
Once they lose that, it becomes harder if they are not aware.” (« A un moment donné, ce n’est
pas viable d’étre dans la communauté si la fonction cognitive est grandement altérée. Ca aide
guand une personne a encore une idée de son érosion et des choses qu’elle ne peut pas faire. Une
fois qu’elle perd cette capacité, les choses se compliquent si elle n’en est pas consciente. »)
(Ergothérapeute)

“There is not enough support for the individual in the community. Not enough home care options
and not enough awareness that these options even exist. (They) can live alone but only in early
stages. Then need more support from others, and even then, only while workable/sustainable.
Many live in community, but it doesn't mean they should when their care is compromised. I've
seen many decline in community because they are not supported enough and then improve when
in long-term care because they are getting better care and attention, more social contact and
stimulation. So, (it) depends on degree of dementia and on supports.” (« Il n’y a pas assez de
soutien a la personne dans la communauté. Pas assez d’options de soins a domicile et pas assez de
conscience pour que ces options puissent méme exister. lls peuvent vivre seuls, mais seulement
dans les premiéres étapes. Ensuite, il faut plus de soutien d’autres personnes, et malgré cela,
seulement pendant le temps ou c’est faisable ou viable. Plusieurs personnes vivent dans la
communauté, mais cela ne signifie pas que ¢a devrait étre le cas quand leurs soins sont en péril.
J'ai vu beaucoup de personnes connaitre un déclin dans la communauté parce qu’elles n’avaient
pas assez de soutien, puis s"améliorer dans des centres de soins de longue durée parce qu’elles
recevaient de meilleurs soins et plus d’attention, plus de contact social et de stimulation. Tout
dépend donc du degré de démence et des aides disponibles. ») (Infirmier[ere])

“It's an ongoing, everyday assessment and monitoring. You don't know when it's going to change
or what danger/risk will present itself. And, as a family member you are guarded and watching
and you are always questioning your own judgments which may be compromised because of
being too close and emotional involved. It's hard to judge the right time for more support.” (« Il
faut sans cesse évaluer et surveiller. Vous ignorez le moment ol la personne va changer ainsi que

48 o LES ASSOCIES DE RECHERCHE EKOS, 2021



les dangers ou risques qui se présenteront. En tant que membre de la famille, vous étes prudent,
vous remettez toujours en question vos propres jugements, qui pourraient étre compromis parce
que vous étes trop proche et trop émotif. Il est difficile de juger le bon moment ou plus de soutien
est requis. ») (Aidant[e] naturel[le] — famille et ami[e])

“There needs to be support and monitoring for changes/assessment, and see what resources are
needed and that the level of resources is increasing as the risk assessment is increasing, so that
there is a steady/good match here. It's where this balance is out of whack and the needs are
higher than the support to cover it that you get into a crisis situation, which is when bad things
happen.” (« Il faut du soutien et un suivi des changements et des évaluations. Afin d’assurer
I’équilibre, il faut aussi analyser les ressources qui sont nécessaires et veiller a ce que le niveau des
ressources augmente au fur et a mesure que I’évaluation des risques augmente. C'est lorsque cet
équilibre est déréglé et que les besoins sont plus grands que le soutien disponible que les
situations de crise se présentent, que des événements facheux se produisent. ») (Infirmier[ere])

La durabilité de la situation, en particulier pour les aidants naturels, est également percue comme
un élément clé de la décision de demeurer dans la collectivité ou de passer a un centre de soins
de longue durée. A mesure que la maladie évolue et que les défis qui affectent les personnes
présentant un déclin cognitif augmentent, les soins a domicile et d’autres options de répit sont
considérés comme importants pour éviter I'épuisement professionnel. Le vagabondage et
I'incontinence sont tous deux mentionnés comme des facteurs importants dans la décision de
transférer la personne a un centre de soins de longue durée. Des comportements insensibles,
non coopératifs ou agressifs sont également vus comme un troisieme type de facteur.

“When the situation is sustainable (e.g., respite for caregivers) it works fine.” (« Lorsque la
situation est viable, par exemple lorsque les aidants naturels ont des répits, ¢a se passe bien. »)
(Infirmier[ere])

“They soon lose social references, not recognising even their closest ones, they lose the sense of
orientation, get lost outside their room.” (« Ils perdent rapidement leurs références sociales, ne
reconnaissent méme pas leurs proches, perdent le sens de I'orientation, se perdent en sortant de
leur chambre. ») (Infirmier[ére])

“Essentially, when the requirements for monitoring or medicating starts to become unsafe for the
person with dementia or their partner, or if the person with dementia is a wanderer, that's a deal-
breaker. (« Essentiellement, lorsque les exigences en matiére de surveillance ou de traitement
médicamenteux commencent a devenir dangereuses pour la personne atteinte de démence ou
pour son conjoint, ou si la personne atteinte de démence est un itinérant, c’est la que les choses
changent. ») (Médecin)

“(Disease) progression means more intensive care from caregivers (meals and meds and then
personal care), and the family can become exhausted (burn out). Also, incontinence and violence
can quickly push the needs past what family can provide or cope with. That is when long-term
care becomes the next step.” (« La progression de la maladie méne a des soins plus intensifs de la
part des aidants naturels, notamment avec les repas, I'administration de médicaments et les soins
personnels, et la famille peut étre épuisée. De plus, I'incontinence et la violence peuvent
rapidement accroitre les besoins au-dela de ce que la famille peut offrir ou affronter. C'est a ce
moment que commence |'étape des soins de longue durée. ») (Médecin)
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Une autre préoccupation importante en lien avec la capacité des personnes atteintes de
démence a vivre de facon autonome est la stabilité des symptomes d’une journée a l'autre et
méme d’une heure a I'autre. Comme le font remarquer quelques participants, une personne
atteinte de démence peut bien gérer les symptomes et aller bien un jour, puis s’égarer ou étre
agressive le lendemain, rendant le soutien a temps partiel risqué, compte tenu de I'absence de
prévisibilité.

“The situation needs to be individualized to meet that specific person’s needs. That can be tricky
because the level and needs can change day to day. But, generally, when the level/match is right,
you can see it, that everything seems to be working. When it's not, it can come to a boil quickly
and then there are unnecessary admissions to hospital/long-term care. It's always better when it's
planned and the decisions are in place for when they need to be.” (« La situation doit étre
personnalisée pour répondre aux besoins de la personne. Cela peut étre difficile, car le niveau des
soins et les besoins peuvent changer d’un jour a I'autre. Cependant, en général, lorsque le niveau
correspond a ce qui est requis, tout peut bien se passer. Si ce n’est pas le cas, les choses peuvent
rapidement tourner au vinaigre, sans compter les admissions inutiles a I’hopital ou dans un centre
de soins de longue durée. C’est toujours mieux quand tout est planifié et que les décisions sont
prises au bon moment. ») (Infirmier[ere])

“The problem with living alone is that you don't know/can't predict when they will have good
periods of time and bad ones. They can change in an hour and often do later in the day
(sundowning).” (« Le probléme de vivre seul est que vous ne savez pas et vous ne pouvez pas
prédire le moment ol la personne aura des hauts et des bas. Elle peut changer en une heure, ce
qui se produit plus souvent tard dans la journée, soit au crépuscule. ») (Préposé[e] aux soins
personnels)

“The problem too is that they have good days and bad days, and you can't tell what is going to be
what. It's not linear or predictable so they can be at risk. (It turns on a dime).” (« Le probléme,
c’est qu’ils ont de bons jours et de mauvais jours, et vous ne pouvez pas savoir d’avance. Puisque
ce n’est pas linéaire ou prévisible, la personne peut s’exposer a des risques. La situation peut
changer dans le temps de le dire. ») (Ambulancier[ére] paramédical[e])

“It's about level of care and safety, but cognitive ability can fluctuate quickly, even day to day, or
from a time in day to another time in day (e.g., sundowning).” (« Tout est question du niveau de
soin et de sécurité, mais la capacité cognitive peut fluctuer rapidement, méme du jour au
lendemain, ou d’'une minute a l'autre, notamment au crépuscule). ») (Ambulancier[ere]
paramédicalle])
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Aspect inévitable du vieillissement

Seuls quelques participants aux entrevues croient que la démence est un aspect normal du
vieillissement, mais méme ces personnes mettent en contexte cette affirmation avec des
observations sur l'augmentation des problémes vasculaires et d’autres maladies comme le
diabéte, ce qui accroit I'incidence de la démence. Plusieurs d’entre eux déclarent aussi percevoir
une augmentation de la démence (c’est-a-dire qu’elle semble plus fréquente qu’avant).
Cependant, certains participants attribuent cela a une augmentation des diagnostics de démence
et de I'espérance de vie.

“Starting to believe that it is inevitable more and more as we all age. My dad then my mom. With
high BP and vascular issues it can be a big driver, then also other chronic diseases like Diabetes, it
affects so many.” (« Je commence de plus en plus a croire que c’est inévitable, a mesure que nous
vieillissons. Mon peére en a été atteint, puis ma mere. Une tension artérielle élevée et des
problémes vasculaires peuvent étre des facteurs, tout comme d’autres maladies chroniques,
comme le diabéte, qui touche tellement de gens. ») (Aidant[e] naturel[le] — famille et ami[e])

“Residents are living longer and of course we are going to see more dementia now.” (« Les
résidents vivent plus longtemps et il y a évidemment de plus de démence de nos jours. »)
(Ludothérapeute)

Beaucoup de participants percoivent la démence comme un aspect inévitable parce que de
nombreuses personnes agées de 90 ans et plus ont toujours une bonne fonction cognitive.
Certains participants évoquent une grande variation entre les personnes dont le déclin cognitif a
commencé alors qu’elles étaient dgées de 60 a 70 ans, tandis que des gens agés de quelques
décennies de plus vont encore trés bien. Quelques participants pergoivent une dichotomie, car
certaines personnes ont une bonne santé physique, mais sont atteintes de démence, tandis que
d’autres peuvent avoir un déclin plus physique, mais étre trés « allumées ». Dans I’'ensemble, la
plupart des participants croient qu’il n’y a pas une seule voie qui détermine un processus de
vieillissement inévitable.

“There are 90-year-old people who don't have anything wrong with their memory but their body
is shot.” (« Il y a des gens de 90 ans dont la mémoire n’est en rien affectée, mais dont le corps est
ruiné. ») (Aidant[e] naturel[le] — famille et ami[e])

“I wouldn't say it's normal or should happen. There can be people who are 100 and sharp, and
people who are younger and have dementia.” (« Je ne dirais pas que c’est normal ou que ¢a
devrait se produire. Il peut y avoir des personnes de cent ans ou plus qui ont toutes leurs facultés,
et des personnes atteintes de troubles neurocognitifs a début précoce. ») (Infirmier[ére])

“We have to get away from this type of labeling. It needs to be recognized as a disease process
(i.e., symptoms of a disease and its progress). It is not normal, it is a disease. If it's "normal", it
becomes your fault.” (« Nous devons éviter ce type d’étiquetage. La démence doit étre reconnue
comme un processus pathologique, c’est-a-dire les symptémes d’une maladie et son évolution. Ce
n’est pas normal, c’est une maladie. Si c’est “normal”, ¢ca devient votre faute. ») (Médecin)
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“Common to have memory issues, but dementia is something else. It's more fundamental
confusion and perception issue. But, it does seem to be becoming more and more common.”

(« Les problemes de mémoire sont fréquents, mais la démence est autre chose. Il s’agit d’un
probleme de confusion et de perception plus fondamental. Toutefois, ca semble devenir de plus
en plus fréquent. ») (Ambulancier[ere] paramédical[e])

En expliquant que la démence n’est pas une partie « normale » du vieillissement, la plupart des
participants mentionnent des facteurs de risque liés a la démence, notamment des problemes
vasculaires, comme [’hypertension artérielle, et I'AVC. D’autres signalent des troubles
comorbides et des maladies chroniques comme le diabéte. Certains croient également que la
démence est héréditaire, car plusieurs participants estiment que la génétique constitue un
facteur de risque. Un médecin est d’avis que certaines infections contribuent a I'apparition de la
démence chez les ainés. Quelques participants croient que les Iésions cérébrales sont liées a
I'apparition subséquente de la démence.

“You see a fair amount of vascular dementia so you have to watch blood pressure, sugars, and
cholesterol levels, as well as regular exercise and healthy diet and healthy weight. Diabetic
epidemic is also showing up as dementia later in life as well.” (« Puisque la maladie
cérébrovasculaire est assez fréquente, vous devez surveiller votre tension artérielle, ainsi que
votre taux de sucre et de cholestérol, et faire régulierement de |'exercice, adopter une
alimentation saine et avoir un poids santé. Le diabéte entraine également la démence plus tard
dans la vie. ») (Médecin)

“Brain injury is another risk factor, although obviously less preventable.” (« Les Iésions cérébrales
constituent un autre facteur de risque, bien qu’elles soient évidemment moins évitables. »)
(Infirmier[ére])

“Be cognizant of family history and watch for indicators. Have your spouse know family history so
that they are aware of things to look for.” (« Informez-vous de vos antécédents familiaux et
surveillez les indicateurs. Demandez a votre conjoint de se familiariser avec vos antécédents
familiaux pour qu’il sache a quoi préter attention. ») (Recherche et sauvetage)

De nombreux participants considerent les choix du mode de vie comme des facteurs de risque
pouvant affecter la propension d’'une personne a étre atteinte de démence. Ces participants
considerent la consommation modérée d’alcool et de drogues comme un facteur de risque.
Certains participants indiquent que des facteurs liés au mode de vie physique peuvent aider a
prévenir la démence, comme avoir une saine alimentation et faire de I'exercice. Quelques
participants considerent des conditions « environnementales » comme des facteurs de risque.

“Alcohol abuse for example, or cardiovascular disease, contribute hugely to dementia. And, I've
seen examples of some reversal of symptoms as well, especially with removal of alcohol. So, risk
can be increased or decreased, and actual onset or symptoms can also be ameliorated in some
cases.” (« La consommation abusive d’alcool, par exemple, ou une maladie cardiovasculaire
contribuent de facon trés importante a I'apparition de la démence. J’'ai également vu des cas ou
les symptomes ont été renversés, surtout en lien avec I’élimination de I'alcool. Ainsi, le risque
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peut étre accru ou diminué, et I'apparition ou les symptomes réels peuvent aussi étre atténués
dans certains cas. ») (Infirmier[ére])

“It's mostly about lifestyle, | think. If you have had ongoing stress and a hard life, it is harder on
your body over time. Having a lot of stress, and alcohol or drug abuse are contributors.” (« C’'est
surtout une question de style de vie, je crois. Si vous avez eu un stress constant et une vie difficile,
c’est plus dur pour votre corps au fil du temps. Cela cause beaucoup de stress, et I'abus d’alcool
ou de drogues est un probleme. ») (Préposé[e] aux services de soutien direct)

Qualité de vie

Selon les participants aux entrevues, la question de la qualité de vie est intéressante. Bien qu’ils
croient que presque tous que les personnes atteintes de démence puissent avoir une bonne
qualité de vie, il y a plusieurs points de vue différents sur ce que cela signifie et sur ce qu’il faut
pour avoir une bonne qualité de vie.

De nombreux participants ont différentes croyances sur le concept de la qualité de vie, car cela
signifie différentes choses pour différentes personnes et peut varier considérablement selon les
stades de la démence. Selon les participants aux entrevues, pour ceux qui en sont aux premiers
stades, par exemple, des activités et des liens sociaux continus peuvent assurer une bonne
qualité de vie, tout en retardant le déclin cognitif. La plupart d’entre eux suggerent qu’une qualité
de vie supérieure est liée au fait de vivre dans un environnement familier et de rester a la maison
le plus longtemps possible. D’autres participants croient que pour certaines personnes dont la
démence est a un stade plus avancé, la qualité de vie peut comprendre le simple fait de s’asseoir
a la fenétre ou a I'extérieur, ou d’écouter leur musique préférée.

“(It’s) about meeting them where they are. If their dementia is mild, and they have a good support
system, they can have a good quality of life. Someone with more dementia and needs more care,
if there is a place with more recreation activities for them and have people who are well trained
and understand their needs so that they are not trying to reorient them and causing them stress.
You want to see that they are happy, engaged in activities or the people around them, and have a
bit of a social life, be it family or friends. Look out for people who are distressed or depressed,
withdrawn or upset.” (« Il faut aborder cette question en fonction du stade ou ils se trouvent. Si
leur démence est légere et qu’ils ont un bon systéme de soutien, ils peuvent avoir une bonne
qualité de vie. Une personne a un stade plus avancée a besoin de plus de soins, d’un endroit ou il
y a plus d’activités récréatives et des gens bien formés qui comprennent ses besoins, et qui
n’essaient pas de la réorienter ou de lui causer du stress. Vous voulez qu’ils soient heureux, qu’ils
participent a des activités ou qu’ils échangent avec les gens qui les entourent, et qu’ils aient un
peu de vie sociale, avec des membres de leur famille ou des amis. Il faut rester a I'affit des
personnes en détresse, déprimées ou contrariées. ») (Préposé[e] aux soins personnels)

“(1t) depends on severity, level of articulation and what stimulates them (what they like), but yes,
they can be engaged and have enjoyment and feel belonging/involvement. Even in severe cases
can have some quality of life (although diminished/narrowed), they can have moments of
enjoyment in activity/music, food, etc. At some point (in severe cases) quality of life is just about
being calm and not angry, upset, stressed and frustrated/agitated all the time. If not, then quality
can be very poor.” (« Tout dépend de la gravité, du niveau d’articulation et de ce qui les stimule,
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de ce qu’ils aiment. Mais, oui, ils peuvent participer et avoir du plaisir, avoir un sentiment
d’appartenance et se sentir impliqués. Méme dans les cas graves, il peut y avoir une qualité de vie,
quoique diminuée. Une personne peut éprouver du plaisir avec des activités, la musique, la
nourriture, etc. A un moment donné, dans les cas graves, la qualité de vie consiste simplement a
ressentir de la tranquillité, et non de la colére, de la contrariété, du stress ou de I'agitation sans
arrét. Sinon, la qualité de vie peut étre trés mauvaise. ») (Ergothérapeute)

“If they are engaged and feel like they are contributing to something. If they have some kind of
activity that gets them out and keeps them moving around a bit. They need to feel they are
connecting and stimulated by something that gets their interest.” (« S’ils sont occupés et sentent
gu’ils contribuent a quelque chose. S'ils ont une activité qui les fait sortir et les fait bouger un peu.
IIs doivent sentir qu’ils ont des liens et qu’ils sont stimulés par quelque chose qui les intéresse. »)
(Conseiller[ere] et coordonnateur[trice] de programmes de jour)

Les participants décrivent des situations qui donnent une bonne qualité de vie aux personnes
atteintes de démence. Comme mentionné, cela commence par la personne. La nature et la
progression de la maladie sont pergus comme des facteurs clés de la qualité de vie et plusieurs
personnes évoquent une diminution de la qualité de vie au fil du temps, a mesure que les
symptomes s’aggravent. Selon les répondants, les symptomes plus graves nuisent a la capacité
de mener des activités et de tisser des liens avec les autres, et pour certains, augmentent le
niveau de peur et d’apathie a I'’égard du monde qui les entoure. Certains participants croient
toutefois que la qualité de vie peut simplement consister a profiter du moment présent ou a se
sentir bien, méme si la personne oublie peu apreés.

“(We) used to take mother to Christmas concerts. She really enjoyed them even if she didn't
remember them afterwards.” (« Nous avions |’habitude d’assister a des concerts de Noél avec ma
meére. Elle aimait vraiment ¢ca, méme si elle ne s’en souvenait pas peu aprées. ») (Aidant[e]
naturel[le] — famille et ami[e])

“Isolation and loneliness can have a significant impact on dementia and decline.” (« L'isolement et
la solitude peuvent avoir des répercussions considérables sur la démence et sur le déclin. »)
(Médecin)

“As long as they are connecting and able to have some communications, have some visits and be
active, have something to give them enjoyment.” (« Tant qu’ils tissent des liens, qu’ils sont
capables de communiquer, qu’ils ont de la visite et qu’ils sont actifs, ils ont quelque chose qui leur
apporte du plaisir. ») (Préposé[e] aux soins personnels)

“...some become trapped in their head. (It) depends on capacity. When they become non-verbal
they don't have a ton of quality. But, you can still see sometimes that something draws them out
or moves them (e.g., music). If you can give them something that comforts them (e.g., doll is their
baby to care for) and they are contributing in some way then it gives them something and engages
them.” (« Certaines personnes deviennent prisonnieres de leur téte. Tout dépend de leurs
capacités. Lorsqu’ils cessent de s’exprimer oralement, ils n’ont pas une grande qualité de vie.
Toutefois, vous pouvez toujours voir ce qui les attire ou ce qui les émeut, comme de la musique. Si
vous pouvez leur donner quelque chose qui leur donne du réconfort, comme une poupée dont ils
prennent soin comme un bébé, et qu’ils apportent une contribution d’'une maniere ou d’une
autre, cela les aide et les valorise. ») (Préposé[e] aux soins personnels)
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“When they are in the moment and happy, they are content and have good quality of life. They
don't know they are not correct or processing incorrectly, so as long as they don't feel challenged
and you are meeting them where they are and not trying to bring them into your reality, they are
quite content. When you challenge them on their reality (as not the right reality) they become
confused and insulted, which is when they lash out and have responsive behaviours. If you are
supporting and validating their perceptions/experiences and what they can contribute, they feel
more confident and content, so are not angry and suffering.” (« Quand ils vivent le moment
présent et que c’est agréable, ils sont contents et ont une bonne qualité de vie. lls ne savent pas
gu’ils ne vont pas bien ou qu’ils ne fonctionnent pas normalement. Ainsi, tant qu’ils ne se sentent
pas défiés, que vous les acceptez comme ils sont et que vous n’essayez pas de les intégrer a votre
réalité, ils sont plutét heureux. Lorsque vous remettez en cause leur réalité, en leur disant qu’il ne
s’agit pas de la bonne réalité, ils deviennent confus et se sentent insultés. C'est alors qu’ils
peuvent se déchainer et avoir des comportements nerveux. Si vous les soutenez et que vous
confirmez leurs perceptions, expériences et contributions, ils se sentent plus confiants et plus
contents, ils ne sont pas en colére et ne souffrent pas. ») (Gestionnaire de soutien direct)

Selon certains participants, le degré d’acceptation de la personne atteinte de démence par
rapport a sa situation ou a son état émotionnel constitue un élément clé de la qualité de vie.
D’autres répondants croient que pour certaines personnes atteintes de démence, tout dépend
de la mesure dans laquelle elles sont de nature heureuse et positive. Toutefois, certains
participants percoivent une augmentation de la satisfaction avec I’évolution de la démence, ou
la personne atteinte est moins consciente de son identité et de ce qu’elle a perdu, et donc moins
frustrée et en colere.

“Some people are very tortured in their dementia, but others are quite placid. But, if you are not
overly frustrated by your decline, and generally going with the flow things are generally better.
Having social connections and/or you have something to do/engage you with your time it helps a
lot as well to feel not too frustrated.” (« Certaines personnes sont trés torturées par rapport a leur
démence, alors que d’autres sont plutét tranquilles. Cependant, si le déclin ne génére pas trop de
frustration et que la personne a tendance a prendre les choses comme elles viennent, la situation
est généralement meilleure. Le fait d’avoir des liens sociaux ou d’avoir quelque chose a faire pour
passer le temps aide aussi beaucoup pour ne pas ressentir trop de frustration. ») (Médecin)

“(One of the) residents was very angry and ill-tempered. She swore and pushed everyone away,
but now she is happier. In her case, | think that forgetting has actually helped her let go of some of
the frustrations she had.” (« Une des résidentes était trés fachée et malade. Elle disait de gros
mots et rejetait tout le monde, mais elle est maintenant plus heureuse. Dans son cas, je pense que
I'oubli I'a effectivement aidée a se départir de certaines de ses frustrations. ») (Préposé[e] aux
soins personnels)

“They can be very happy. My father is now childlike and it is easy to make him happy. He is
enjoying life, doesn't care that he is incontinent.” (« Ils peuvent étre trés heureux. Mon pére est
maintenant comme un enfant et il est facile de le rendre heureux. Il aime la vie et ne se soucie pas
de son incontinence. ») (Infirmer[ére], aidant[e] naturel[le] — famille et ami[e])

“They do as long as caregivers and care providers engage with them in a meaningful and
consistent way. They need to be stimulated and reminded of the connection to their past and that
they are still a person. That maintains quality of life. Otherwise, they withdraw and feel angry
and/or isolated/alone and uninterested.” (« Ils vont bien aussi longtemps que des aidants naturels
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et des professionnels en soins de santé échangent avec eux d’'une maniére significative et
cohérente. llIs doivent étre stimulés et il faut leur rappeler le lien avec leur passé et le fait qu’ils
sont toujours des personnes. C'est ce qui préserve la qualité de vie. Autrement, ils s’effacent et
ressentent de la colére, de I'isolement, de la solitude et un désintérét. ») (Médecin)

“If (they are) content to sit in warm sunshine and relax, can easily thrive, but if need to be busy
and contributing, it may be harder to accept and be content. If someone can be calm and relaxed
and content in whatever they are able to do, they quality is good. When they are frustrated
though and agitated, they quality is poor.” (« S’ils sont contents de s’asseoir au soleil et de se
détendre, ils peuvent facilement s’épanouir, mais s’ils ont besoin d’étre occupés et d’apporter
leur contribution, il peut leur en colter davantage d’accepter la situation et d’étre heureux. Si
quelgu’un est calme, détendu et content, indépendamment de ce qu’il est capable de faire, la
gualité de vie est bonne. Lorsqu’ils ressentent de la frustration et de I’agitation, leur qualité de vie
est mauvaise. ») (Ergothérapeute/Physiothérapeute)

De nombreux participants croient que la qualité de vie entretient un lien avec la qualité des soins
offerts. Plusieurs participants estiment que la meilleure situation est lorsque la personne atteinte
de démence a des aidants naturels qui sont capables de la soutenir adéquatement en fonction
du stade de démence ou elle se trouve ou de lui offrir plus de soins s’il le faut. Pour les membres
de la famille, cela peut se traduire par le fait de s’assurer que tout va bien et d’apporter de la
nourriture dans les premiers stades de la démence, tout en surveillant de pres la progression de
la maladie. Au besoin, cela peut signifier de prendre soin d’elle a la maison et de veiller a ce
gu’elle reste dans un environnement ol elle est a I'aise. Ces situations, cependant, exigent de la
souplesse de la part de I'aidant naturel pour répondre aux besoins croissants.

“(The situation has to be right) If services are available to the person. (Example) A couple where
one spouse has dementia and both can live at home together.” (« La situation doit étre en
harmonie avec les services qui sont offerts, comme dans un couple dont un des deux conjoints est
atteint de démence, mais ou les deux peuvent vivre ensemble a la maison. ») (Médecin)

“As soon as we warehouse people in nursing homes, they are out of their environment. They are
away from where they are comfortable, or even have physical objects they were used to. They are
not as resilient as they used to be to adapt. But they can have a good quality of life, of course. It
has to do with being amongst those who are your loved ones. Being part of a community and
being respected.” (« Dés que nous envoyons des gens dans les maisons de soins infirmiers, ils ne
sont plus dans leur environnement. lls sont loin de I’endroit ou ils se sentent a I'aise ou méme
d’objets physiques auxquels ils sont habitués. Ils ne peuvent pas s’adapter aussi bien qu’avant.
Toutefois, ils peuvent évidemment avoir une bonne qualité de vie s’ils sont entourés de gens qu’ils
aiment, s’ils font partie d’'une communauté et s’ils sont respectés. ») (Infirmier[ére])

“They could have a good quality of life, and it is more than likely at home. It's where they are most
comfortable, no one likes being in the hospital for a period of time. They would need to have the
proper supports at home, and ideally by family. That's not an option for every person, depends on
their level of dementia and financial option. If you have lots of money you can find high end care
homes or assisted living.” (« lls peuvent avoir une bonne qualité de vie, ce qui est plus probable a
la maison. C’est la qu’ils sont le plus a I'aise; personne n’aime rester a I’h6pital pendant une
longue période. llIs auraient besoin de soutien adéquat a la maison, idéalement fourni par un
membre de la famille. Ce n’est pas une option pour toutes les personnes, cela dépend de leur
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degré de démence et de leurs options financiéres. Si vous avez beaucoup d’argent, vous pouvez
trouver des maisons de soins haut de gamme ou des logements assistés. ») (Ambulancier[ere]
paramédicalle])

“Yes, if they are with the right people (caring for them). Whether it's the family or the caregivers,
you have to be very patient.” (« Oui, s’ils sont avec les bonnes personnes qui s’occupent d’eux.
Que ce soit des membres de la famille ou des aidants naturels, il faut beaucoup de patience. »)
(Préposé[e] aux soins personnels)

Quelques participants croient que la qualité de vie des personnes atteintes de démence est
largement influencée par les professionnels en soins de santé, non seulement en raison des soins
physiques qu’ils leur prodiguent, mais aussi de la participation. Ils sont aussi d’avis que les
personnes atteintes de démence ne sont pas en mesure de communiquer et d’entamer le
dialogue. De méme, certains participants estiment que la communauté élargie a aussi un role clé
a jouer dans la participation des personnes atteintes de démence a la collectivité, ce qui exige
une compréhension plus large et plus approfondie de la nature de la démence et de la facon de
communiquer avec des personnes atteintes de démence.

“They need a Champion to make it happen and meet their needs for involvement, contact and
interaction/engagement.” (« lls ont besoin d’un représentant pour y arriver, de quelqu’un qui
répond a leurs besoins en matiére d’implication, de contact, d’interaction et de participation. »)
(Aidant[e] naturel[le] — famille et ami[e])

“They won't reach out and do that (engage) for themselves, someone else has to do it for them.
That is why community is so important and has so much of a role to play. Everyone in the
community can play a role in keeping people [living] with dementia engaged and active, but you
also have to understand it well enough to communicate appropriately.” (« lls n’ont pas besoin de
communiquer et d’entamer le dialogue, quelqu’un d’autre doit le faire pour eux. C'est pourquoi la
communauté est si importante et a un role si important a jouer. Tous les membres de la
communauté peuvent jouer un role dans la participation et I'activité des personnes atteintes de
démence, mais vous devez aussi comprendre ce qu’est la démence pour communiquer de fagon
appropriée. ») (Aidant[e] naturel[le] — famille et ami[e])

“They can't generate their own quality of life, it has to be generated for them by others around
them. They are often too afraid to be motivated to seek out stimulation. They are afraid to
interact with the world around them so they withdraw unless others keep them engaged. If they
have no social connection then quality of life is much lower and they fade.” (« lls ne peuvent pas
créer leur propre qualité de vie, elle doit étre générée pour eux par les gens qui les entourent. lls
ont souvent trop peur pour rechercher de la stimulation. lls craignent d’interagir avec le monde
qui les entoure et se replient sur eux-mémes a moins que d’autres personnes ne stimulent leur
participation. S’ils n’ont pas de liens sociaux, leur qualité de vie est beaucoup plus mauvaise et ils
s’effacent. ») (Ambulancier[ere] paramédical[e])

“....elderly can be overlooked in our society, particularly in the west. Some cultures care for elderly
more than we do. We have more of a throw-away society. Attitudes need to change in that regard
to value elderly. It's not just about lack of care in government/public institutions but among
families as well.” (« Les personnes agées peuvent étre ignorées dans nos sociétés,
particulierement en Occident. Certaines cultures s’occupent plus des personnes agées que nous.
Nous avons plus tendance a nous débarrasser de ce qui ne sert plus dans notre société. Les
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attitudes doivent changer en ce qui concerne la valeur des personnes agées. Ce n’est pas
seulement un manque de soins dans les institutions gouvernementales et publiques, mais aussi
dans les familles. ») (Ambulancier[ere] paramédical[e])

Stigmatisation
Résultats du sondage

La stigmatisation est définie comme des attitudes négatives ou de la discrimination a I'égard
d’une personne qui se fonde sur une caractéristique distinctive, comme une maladie mentale, un
probleme de santé ou un handicap. Les professionnels en soins de santé devaient indiquer la
mesure dans laquelle ils sont d’accord avec des énoncés concernant la stigmatisation des
personnes atteintes de démence (de 1, pas du tout d’accord, a 5, tout a fait d’accord).

Environ la moitié des professionnels en soins de santé conviennent que les stéréotypes négatifs
sur la démence sont fréquents au sein du systeme de soins de santé. En effet, 53 % des aidants
naturels qui sont des amis ou des membres de la famille, ainsi que 56 % a 57 % des travailleurs
en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle et des professionnels en soins de
santé sont d’accord ou tout a fait d’accord avec cet énoncé. Un peu moins de préposés aux soins
personnels sont d’accord (48 %, contre 22 % qui ne sont pas d’accord), alors que cette proportion
est de moins de quatre sur dix pour les premiers répondants (39 %). Cependant, il est important
de souligner que 13 % des premiers répondants et 12 % des aidants naturels qui sont des amis
ou des membres de la famille disent ne pas savoir si les stéréotypes négatifs sont courants ou
non dans le systeme de soins de santé.

Environ les deux tiers des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle
(65 %) et 59 % des professionnels en soins de santé croient que la qualité des soins de santé aux
personnes atteintes de démence a diminué en raison de la stigmatisation. C'est également le cas
de 54 % des préposés aux soins personnels et de 50 % des aidants naturels qui sont des amis ou
des membres de la famille, bien que 21 % a 22 % ne soient pas d’accord ou pas du tout d’accord.
Alors que 44 % des premiers répondants déclarent avoir noté une réduction de la qualité des
soins en raison de la stigmatisation, une grande proportion dit étre neutre (25 %) ou ne pas savoir
si c’est bien le cas (15 %).
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Tableau 6 : Perceptions a I’égard de la stigmatisation

Dans quelle mesure étes-vous
d’accord avec les énoncés

suivants a I’égard de la Travailleurs

démence? (1-pas du tout Aidants en santé Professionnels| Préposés

d’accord, 5-tout a fait naturels (déficience en soins de aux soins Premiers
d’accord) (amis/famille) | intellectuelle) santé personnels répondants
Q28C. Les stéréotypes négatifs

(stigmatisation) de quelqu’un

atte/?t/des personnes atteintes =341 =108 =520 =321 =264
de démence sont courants au

sein du systeme de soins de

santé

Pas d’accord (1-2) 15% 11% 16 % 22 % 18 %
Neutre (3) 20% 27 % 24 % 24 % 30%
D’accord (4-5) 53% 56 % 57 % 48 % 39 %
Je ne sais pas/Pas de réponse 12% 6 % 3% 7% 13%
Q28F. J'ai vu a quel point les

stéréotypes négatifs réduisent

la qualité des soins de santé n=341 n=108 n=520 n=321 n=264
offerts aux personnes atteintes

de démence

Pas d’accord (1-2) 22 % 18 % 16 % 21% 16 %
Neutre (3) 18 % 13% 21% 17 % 25%
D’accord (4-5) 50 % 65 % 59 % 54 % 44 %
Je ne sais pas/Pas de réponse 10% 5% 4% 8% 15%

® Parmiles premiers répondants, les ambulanciers paramédicaux sont plus susceptibles de

convenir (53 %) que les stéréotypes négatifs sont communs au sein du systeme de soins de

santé.

® |es femmes (53 %), les personnes qui ont un dipldme d’études supérieures (56 %) et les

fournisseurs de soins de I'Ontario (57 %) sont également plus susceptibles de convenir que

les stéréotypes négatifs sont communs dans le systeme de soins de santé.

® Parmi les premiers répondants, les ambulanciers paramédicaux sont plus susceptibles

d’avoir remarqué que la stigmatisation réduit la qualité des soins prodigués aux personnes

atteintes de démence (65 %).

® Les fournisseurs de soins possédant un diplome d’études supérieures (58 %) sont également

plus enclins que les autres professionnels en soins de santé a avoir été témoins d’effets

négatifs sur la qualité des soins.
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Résultats des entrevues (stigmatisation)

Parmi les cing types de fournisseurs de soins de santé, environ un répondant sur quatre ne considére pas
la stigmatisation comme un probléme grandissant, alors que la majorité croit le contraire. Les fournisseurs
de soins rémunérés remarquent davantage la stigmatisation, bien que certains d’entre eux parlent de la
stigmatisation par des membres de la famille ou par la collectivité. Quelques aidants naturels qui sont des
amis ou des membres de la famille mentionnent la stigmatisation par des membres de la famille et des
amis qui se sentent mal a I'aise d’interagir avec la personne atteinte de démence ou qui lui rendent moins
souvent visite. La stigmatisation est souvent décrite par les fournisseurs de soins de santé comme une
mauvaise interprétation ou un mauvais jugement des capacités des personnes atteintes de démence.
Seuls quelques répondants disent étre mal a I’aise lorsqu’ils sont a proximité d’une personne atteinte de
démence, ou ne savent pas quoi dire ou faire en leur présence.

De nombreux participants disent croire que certains fournisseurs de soins rémunérés ne comprennent
pas bien la facon d’évaluer les capacités des personnes atteintes de démence et qu’ils ne sont pas
adéquatement formés sur la fagon de reconnaitre et d’ajuster leurs communications et leurs soins a la
personne atteinte de démence. Certains participants évoquent des interactions ol des professionnels en
soins de santé ignorent la personne atteinte de démence ou ne l'incluent pas dans les conversations, les
décisions et les renseignements qui les concernent. D’autres décrivent des situations olu des
professionnels en soins de santé en font trop pour la personne, ce qui leur enléve des occasions de faire
les choses par elle-méme.

“I see people talking over someone or talking about their disease in front of them, or correcting
them. Talk about them like they aren't in the room. Or getting frustrated with them. They need to
be included and treated like a person and engaged.” (« Je vois des gens parler plus fort qu’une
personne atteinte de démence, parler de leur maladie devant eux ou les corriger. Ou encore
parler d’eux comme s’ils n’étaient pas |a ou ressentir de la frustration a leur égard. lls doivent étre
inclus, traités comme des personnes et participer. ») (Aidant[e] naturel[le] — famille et ami[e])

“You see the lack of communications of some, the impatience and eye rolling and gritting of teeth
of staff at LTC. Many don't want to be there.” (« Vous constatez le manque de communication
dans certains cas, I'impatience, le roulement des yeux et le grincement des dents du personnel de
centres de soins de longue durée. Plusieurs d’entre eux ne veulent pas étre la. ») (Aidant[e]
naturel[le] — famille et ami[e])

“Some care providers are very quick to jump in and do things for people with dementia instead of
seeing what they can do for themselves and assessing and sitting back and letting them do it. It
may be quicker and easier to do it for them, but then they don't have the chance to do for
themselves and feel they are independent and have pride in accomplishment and they disengage
and let everyone do everything for them. It's very important for them to feel that they are
respected enough and asked/expected to try to do what they can for themselves.” (« Certains
professionnels en soins de santé sont trés rapides pour intervenir et pour faire les choses pour des
personnes atteintes de démence au lieu de voir ce qu’elles peuvent faire seules, de les évaluer, et
de prendre du recul et de les laisser faire. C’'est peut-étre plus rapide et plus facile pour eux de le
faire, mais les personnes atteintes de démence n’ont pas I'occasion de se valoir, de sentir qu’elles
sont autonomes et d’étre fieres de leurs réalisations, alors elles se laissent aller et laissent les
autres tout faire pour eux. Il est trés important pour les personnes atteintes de démence de sentir
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gu’elles sont respectées, que leur opinion est importante ou qu’on s’attend a ce qu’elles essaient
de faire ce qu’elles peuvent sans aide. ») (Physiothérapeute)

Certains participants aux entrevues mentionnent ce qu’ils considérent comme de la pression sur
le systéme. Le manque de personnel et de temps sont les principaux motifs pour lesquels les
fournisseurs de soins rémunérés font parfois des suppositions ou prennent des raccourcis. lls
croient également que ce manque de temps enléve des occasions de discuter avec les patients,
ce qui réduit le niveau de stimulation qu’ils regoivent.

“It's too hard and they don't have enough time. Between the lack of training and the caseload
there is exhaustion and burn out, so patients suffer.” (« C'est trop difficile et ils n’ont pas assez de
temps. Entre le manque de formation et la charge de travail, il y a un épuisement, de sorte que les
patients en souffrent. ») (Aidant[e] naturel[le] — famille et ami[e])

“Workers are all short on time and so some will find it easier to take shortcuts in the commitment
to their care. There is generally far too much burden on the system and there are daily, real life
situations so many are faced with making decisions about getting it all done.” (« Les travailleurs
manquent tous de temps, alors certains trouvent plus facile de prendre des raccourcis dans les
soins qu’ils prodiguent. Généralement, le fardeau sur le systéme est trop lourd et plusieurs
travailleurs doivent prendre des décisions sur la fagcon de négocier des situations quotidiennes et
réelles. ») (Infirmier[ére])

“The bigger issue is simply the lack of resources and time to be able to spend any time with them
to engage them.” (« L’enjeu le plus important est simplement le manque de ressources et de
temps pour pouvoir consacrer tout le temps nécessaire a leur participation. ») (Préposé[e] aux
soins personnels)

“Busy staff don't have time to engage them, and don't have time to let people with dementia do
things for themselves (faster to just do it for them), but this robs them of opportunity to take
responsibility and do things for themselves (e.g., wash face). You need to have them do things for
themselves as much as possible, and they want to be able to do things for themselves as well.
Need to avoid the reduction in independence, which is so easy to fall into.” (« Les employés
occupés n’ont pas le temps de stimuler la participation des personnes atteintes de démence et de
les laisser faire les choses sans aide. C’'est plus vite de le faire pour eux, mais cela leur enléve
I'occasion de prendre leurs responsabilités et de faire certaines choses elles-mémes, comme se
laver le visage. Vous devez leur demander de faire le plus de choses possible sans aide, et ils
veulent aussi agir de facon autonome. Il faut éviter de diminuer I'autonomie, et il est si facile de
prendre cette habitude. ») (Préposé[e] aux soins personnels)

Quelques fournisseurs de soins rémunérés et aidants naturels qui sont des amis ou des membres
de la famille estiment que certaines personnes travaillant dans I'industrie n’ont pas la bonne
prédisposition pour travailler avec des personnes atteintes de démence, et possiblement avec
des personnes dont la fonction cognitive est réduite pour quelque raison que ce soit. Cependant,
plusieurs d’entre eux mentionnent le manque de formation et d’information sur la démence,
ainsi que sur la facon de communiquer avec les patients atteints de démence et d’en prendre
soin.
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“Some people are good at that and others can be almost uncomfortable to watch in terms of their
interaction with people with dementia. They are not cut out for this population and some are not
well trained.” (« Certaines personnes s’y prennent bien alors que d’autres semblent presque mal a
I'aise dans leurs interactions avec des personnes atteintes de démence. lls ne sont pas faits pour
travailler avec ces gens et certains d’entre eux ne sont pas bien formés. ») (Médecin)

“Care providers need to understand the critical importance of consistency in engaging
with/stimulating. Personal beliefs infiltrate the quality of care and that's a slippery slope. You start
to not stimulate as much and the patient starts to withdraw, the provider gets bored and ignores
the person living with dementia more, and patient withdraws even more, (and the erosion
continues).” (« Les professionnels en soins de santé doivent comprendre I'importance cruciale de
la cohérence dans les interactions et dans la stimulation. Les croyances s'immiscent dans la qualité
des soins et cette pente est glissante. Vous commencez par ne pas stimuler autant le patient et
celui-ci commence a se replier; le fournisseur s’ennuie et I'ignore davantage, ce qui ameéne le
patient a se replier encore plus, et son érosion se poursuit. ») (Médecin)

“I love working with elderly and am very comfortable around dementia. We just connect and
laugh, but for many it's not comfortable and they don't understand it.” (« J’adore travailler avec
des personnes agées et je suis tres a I'aise avec la démence. Nous tissons des liens et nous rions,
mais bien des gens ne sont pas a I'aise et ne comprennent pas ¢a. ») (Ambulancier[ére]
paramédical[e])

Lorsqu’il est question de stigmatisation de personnes atteintes de démence par des membres de
la famille, certains fournisseurs de soins rémunérés évoquent un manque de compréhension
fondamentale au sujet de la démence et des répercussions sur la perception, sur la fonction
cognitive et sur la mémoire. lls décrivent des situations ou des membres de la famille parlent plus
fort que la personne malade ou I'excluent, comme si elle n’était pas la, ce qui a pour effet de
susciter du ressentiment et un sentiment d’abandon de la part de la personne atteinte de
démence. Dans certains cas, les familles semblent avoir de la difficulté a accepter ou a refuser
I’ampleur de la progression de la maladie. Certains affirment que des amis peuvent aussi s’effacer
avec le temps en raison d’'un manque de compréhension, mais aussi parce qu’ils sont mal a I'aise,
parce gu’ils ne savent pas quoi dire ou parce gu’ils ont de la difficulté a faire face a leurs craintes
personnelles concernant la démence.

“Family don't always recognize/understand where the person with dementia is currently at re:
abilities, so they are not always well versed/prepared in how to care for family.” (« La famille ne
reconnait pas et ne comprend pas toujours ce qui se passe avec la personne atteinte de démence,
notamment avec ses capacités, et elles ne sont donc pas toujours bien préparées et ne savent pas
comment en prendre soin. ») (Infirmier[ere])

“People can underestimate their capabilities or diminish respectful treatment. This not only
demeans but also undermines cooperation (e.g., grabbing by the arm to bring somewhere will
only result in further confusion and resistance whereas gentle and straight forward talk will get
you where you need to go). It requires understanding of abilities and communication skills.” (« Les
gens peuvent sous-estimer leurs capacités ou étre moins respectueux. Cela humilie la personne et
nuit aussi a la coopération. Par exemple, le fait de prendre la personne par le bras pour le
conduire quelque part augmente la confusion et la résistance, alors qu’une conversation douce et
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directe permet d’obtenir le résultat souhaité. Cela requiert une compréhension des capacités et
des aptitudes en communication. ») (Infirmier[ére])

“This is a huge issue, especially with family not engaging them. People with dementia feel it and
know they are being excluded.” (« C'est un probleme énorme, surtout si la famille ne stimule pas
la participation. Les personnes atteintes de démence ressentent ces choses et savent qu’elles sont
exclues. ») (Préposé[e] aux soins personnels)

“Lots of people with dementia don’t have family and friends who want to visit them anymore.
They don't know what to say or do. It's hard for them.” (« Beaucoup de personnes atteintes de
démence ne regoivent plus de visites de leur famille et de leurs amis, qui ne savent pas quoi dire
ou faire. C'est difficile pour eux. ») (Préposé[e] aux soins personnels)

“Some people even in the same age group will react. It's a reminder to them, that it could be
them, and they don't want to think about it.” (« Certaines personnes, méme dans le méme groupe
d’age, réagissent. Ca leur rappelle que ce pourrait étre eux et ils ne veulent pas y penser. »)
(Préposé[e] aux soins personnels)

Certains fournisseurs de soins estiment que la stigmatisation peut avoir une incidence sur la
qualité des soins, car les professionnels en soins de santé sous-estiment les capacités des
personnes atteintes de démence ou peuvent se dépécher a leur prodiguer des soins ou a interagir
avec elles. Ces professionnels en soins de santé évoquent des situations ou des collegues
approchent une personne atteinte de démence d’une maniere brusque qui n’est pas adaptée a
la situation. Comme décrit, certaines personnes atteintes de démence ne sont peut-étre pas
capables de sortir du lit le matin avec la méme rapidité avec laquelle des patients en bonne santé
prennent un bain ou mangent un repas. En n’adaptant pas les soins aux personnes atteintes de
démence, le patient peut s’énerver, ce qui a une plus grande incidence sur les interactions entre
les professionnels et les personnes atteintes de démence. Aussi, certains fournisseurs de soins
croient que la stigmatisation peut amener des professionnels en soins de santé a tenir pour
acquis gu’une personne atteinte de démence ne se rend pas compte de la fagon dont elle est
traitée.

“They don't have a voice so people are just running over them. You can't build a relationship of
trust like that!” (« Ils n’ont pas de voix, alors les gens ne font que les écraser. Vous ne pouvez pas
batir une relation de confiance comme ca! ») (Aidant[e] naturel[le] — famille et ami[e])

“They feel shut out and criticized or dismissed for their disease symptoms. They don't feel
included or wanted. It is a very frustrating disease because you feel lost and useless. You feel
unable to be connected with the world and you feel you can no longer contribute.” (« lls se
sentent ignorés, critiqués ou rejetés parce qu’ils ont des symptomes de la maladie. lls ne se
sentent pas inclus ou désirés. C'est une maladie trés frustrante parce que vous vous sentez perdu
et inutile. Vous ne sentez pas que vous étes en mesure de tisser des liens avec le monde qui vous
entoure et vous avez I'impression que vous ne pouvez plus apporter de contribution. ») (Médecin)

“There is a stigma when you label the individual as unable. It can be really distressing to a
dementia patient when they are losing their feeling of control and being valued.” (« Il y a
stigmatisation lorsque vous considérez la personne comme un incapable. Ca peut réellement créer
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de la détresse chez un patient atteint de démence lorsqu’il perd I'impression d’étre en contréle et
d’étre apprécié. ») (Infirmier[ere])

“It is demoralizing to people with dementia and hampers the rapport built up (or no rapport builds
up).” (« C'est démoralisant pour les personnes atteintes de démence et ¢a nuit a la relation établie
ou au fait qu’aucun lien n’est tissé. ») (Ergothérapeute)

“I may have built a connection and relationship with a patient and then from 1 day to the next
they have changed and are more distant, distrusting and frustrated. They have seen someone else
in between and sometimes that doesn't go well. They feel dismissed and not seen, and they get
frustrated or disconnect. So, | have to start all over again to build that trust and draw them out
again.” (« Je peux avoir établi un lien ou une relation avec un patient, puis, du jour au lendemain,
il change et devient plus distant, méfiant et frustré. Il peut avoir vu quelqu’un d’autre dans cette
relation, ce qui envenime les choses. Il se sent rejeté et invisible, ce qui provoque de la frustration
et de la déconnexion. Je dois alors tout recommencer pour gagner batir cette confiance et
I'amener a nouveau a se confier. ») (Physiothérapeute)
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C.

Facteurs de risque et de protection

Résultats du sondage

CONNAISSANCES, FORMATION ET RESSOURCES

Dans les interventions liées a la prévention de la démence, I'isolement social est considéré
comme le facteur de risque le plus important a prioriser selon les aidants naturels qui sont des
amis ou des membres de la famille (66 %), les préposés aux soins personnels (60 %), les premiers
répondants (59 %), les professionnels en soins de santé (55 %) et les travailleurs en santé pour
personnes ayant une déficience intellectuelle (51 %). Cinquante-et-un pour cent des aidants
naturels qui sont des amis ou des membres de la famille considerent I'inactivité comme un
facteur de risque important qui doit étre priorisé. La dépression est vue comme une priorité par
les travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle et les préposés aux
soins personnels (41 % chacun), mais moins par les professionnels en soins de santé (28 %).
Environ le quart de tous les professionnels en soins de santé (22 a 27 %) considére un niveau de
scolarité plus élevé comme un facteur de protection important qui doit étre priorisé dans les
interventions de prévention de la démence.

Tableau 7 : Facteurs de risque et de protection comportementaux

Travailleurs
Aidants en santé Professionnels| Préposés
naturels (déficience en soins de aux soins Premiers
(amis/famille) | intellectuelle) santé personnels répondants

Q27. En vous basant sur vos
connaissances, quels sont les
trois facteurs de risque ou de
protection les plus importants n=341 n=108 n=520 n=321 n=264
qui devraient étre prioritaires
dans les interventions liées a la
prévention de la démence?
Niveau de scolarité 27 % 25% 26 % 25% 22%
Perte auditive 17% 11% 12% 12% 6 %
Hypertension 11% 6 % 9% 3% 3%
Obésité 2% 6% 7% 3% 6%
Tabagisme 3% 6 % 9% 3% 5%
Dépression 39% 41 % 28 % 41 % 36 %
Inactivité physique 51% 33% 38% 33% 31%
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Travailleurs

Aidants en santé Professionnels| Préposés
naturels (déficience en soins de aux soins Premiers
(amis/famille) | intellectuelle) santé personnels répondants

Q27. En vous basant sur vos
connaissances, quels sont les
trois facteurs de risque ou de
protection les plus importants n=341 n=108 n=520 n=321 n=264
qui devraient étre prioritaires
dans les interventions liées a la
prévention de la démence?
Isolement social 66 % 51% 55 % 60 % 59 %
Diabete 6% 5% 9% 4% 3%
Pollution de I'air 0% 0% 1% 1% 0%
Consommation d’alcool 13% 24 % 25% 21% 27 %
Traumatisme cérébral 14 % 31% 23 % 28 % 29 %
Génétique et antécédents 1% 1% 1% 1% 1%
familiaux
Abus de drogues 1% 0% 2% 0% 0%
Alimentation, nutrition, soins 1% 1% 3% 2% 0%
buccaux
F,ormatl.on sur la de.mence, 0% 1% 1% 0% 0%
évaluation et surveillance
Stimulation sociale et cérébrale 0% 2% 2% 2% 0%
Stress, irjstabilité (logement, 0% 1% 1% 1% 0%
pauvreté)
Autre (veuillez préciser) 9% 10% 8 % 8 % 2%
Je ne suis pas certain(e) 6 % 2% 3% 7 % 9%
Je ne sais pas/Pas de réponse 4% 3% 4% 4% 9%

® Parmi les professionnels en soins de santé et les travailleurs en santé pour personnes ayant

une déficience intellectuelle, les médecins (26 %) sont plus susceptibles de nommer le

tabagisme comme un facteur de risque.

® Parmiles premiers répondants, les policiers (66 %) sont plus susceptibles de croire que

I'isolement social est un facteur de risque. Les femmes (61 %) sont aussi plus enclines que

les hommes (54 %) a considérer I'isolement social comme un facteur de risque.

® les jeunes professionnels en soins de santé (moins de 35 ans) ont plus tendance a

mentionner les traumatismes cérébraux (34 %) et la consommation d’alcool (30 %), tandis

que les fournisseurs de soins plus agés (55 ans et plus) sont plus susceptibles de citer le
niveau de scolarité (29 %) ou la perte auditive (14 %).
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® Al'échelle régionale, les Ontariens ont plus tendance @ mentionner l'inactivité physique
(44 %) ou le niveau de scolarité (34 %), alors que les Québécois ont plus tendance a faire
allusion a I'isolement social (66 %), aux traumatismes cérébraux (33 %) ou a la
consommation d’alcool (32 %) comme des facteurs de risque ou de protection.

® |es personnes qui posseédent un dipldme d’études collégiales (29 %) sont plus susceptibles
de considérer les traumatismes cérébraux comme un facteur de risque important.

Résultats des entrevues (facteurs de risque et de protection)

Les liens sociaux et la stimulation générale du cerveau sont vus comme des facteurs importants
qui pourraient ralentir I'évolution de la démence. La plupart des participants aux entrevues
croient que lisolement social est un facteur qui contribue au déclin cognitif, et que, par
conséquent, des liens sociaux continus, le fait de ne pas vivre seul et I'adhésion a des groupes
sociaux peuvent retarder I'apparition de symptomes liés a la démence. De nombreux participants
sont aussi d’avis que la fonction cognitive ne se détériore pas si elle est sollicitée et se perd si elle
est inutilisée, et que garder I'esprit actif en faisant des casse-téte et en jouant aux cartes ou au
bingo peut favoriser 'augmentation de la concentration tout en atténuant en général I'apparition
ou la progression de la démence.

“Engagement and stimulation of the brain, memory, cognition and social interaction are huge
factors. Need to keep the brain exercised. Social isolation is a big factor in decline.” (« La
participation et la stimulation du cerveau, de la mémoire, de la cognition et des interactions
sociales sont des facteurs énormes. Il faut maintenir I'activité cérébrale. Lisolement social est un
facteur important de déclin. ») (Ergothérapeute/Physiothérapeute)

“Social connection and engagement are also factors that can mitigate the onset or progression of
dementia.” (« Les liens sociaux et la participation sociale sont aussi des facteurs qui peuvent
atténuer I'apparition ou la progression de la démence. ») (Médecin)

“Socialization is key. Isolation is a key driver. If on their own in (the) community and do not have
contact it gets worse, especially if they live alone.” (« La socialisation est essentielle. L'isolement
est un facteur clé. S'ils sont laissés a eux-mémes dans leur collectivité et qu’ils n’ont pas de
contacts, leur situation s’aggrave, surtout s’ils vivent seuls. ») (Infirmier[ére])

“There are [genetic] risk factors, and some you can control. You may not be able to control
whether you get dementia, but you can do some mindfulness things and brain agility - puzzles,
minimizing distractions. | worry about dementia, so | try to stay active and not isolate.” (« Il y a
des facteurs de risque [génétiques], dont certains qu’il est possible de contréler. Il se peut que
vous ne soyez pas en mesure de les controler si vous étes atteint de démence, mais vous pouvez
pratiquer la pleine conscience et exercer votre cerveau a étre agile en faisant des casse-téte et en
minimisant les distractions. La démence m’inquiéte, alors j'essaie de rester actif et de ne pas
m’isoler. ») (Infirmier[ere])

“Community involvement is number one. Get out and volunteer. Join groups, church groups or
meditation group or walking group.” (« L’'engagement communautaire est le facteur numéro un.
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Sortez et faites du bénévolat. Joignez-vous a des groupes, qu’il s’agisse d’un groupe d’église, d’'un
groupe de méditation ou d’un groupe de marche. ») (Ludothérapeute)

De nombreux participants mentionnent un éventail de risques pouvant contribuer au déclin
cognitif et sont d’avis qu’il n’y a pas qu’un seul facteur qui détermine la propension a développer
la démence. Ces participants considerent un ensemble de facteurs génétiques, de choix liés au
mode de vie, de liens sociaux et de stimulation mentale comme des facteurs qui contribuent a
I’apparition de la démence.

“Heredity you can't do anything about. That's one of the first determinants - if there was a family
history. The other is taking care of self in terms of exercise, maintaining physical strength and
agility, and mental strength and agility. Making a point of having regular interactions with other
people, social interactions.” (« Contre I’'hérédité, vous ne pouvez rien faire. La présence
d’antécédents familiaux constitue I'un des premiers déterminants. L’autre est le fait de prendre
soin de soi en effectuant des exercices de force et d’agilité mentale et physique. Il faut s’efforcer
d’avoir des interactions réguliéres avec d’autres personnes, des interactions sociales. ») (Médecin)

“It’s linked with concussion, stroke, genetics, lifestyle factors like stress and exercise, social
connection.” (« C’'est lié a la commotion cérébrale, a 'AVC, a la génétique, aux facteurs liés au
mode de vie, comme le stress et I'exercice, aux liens sociaux. ») (Préposé[e] aux soins personnels)

“l don't think it's normal. But it seems to be that there are a lot more people being diagnosed with
dementia at younger ages. I've seen different kinds of dementia, like due to drinking. Usually
younger people, alcoholics. A few had strokes so vascular dementia.” (« Je ne crois pas que c’est
normal. Mais il appert que beaucoup plus de personnes regoivent un diagnostic de démence a un
age plus jeune. J'ai vu différents types de démence, par exemple en raison de la consommation
d’alcool, qui touchent généralement des personnes plus jeunes, des alcooliques. Quelques-uns
avaient eu un AVC et souffraient de la maladie cérébrovasculaire. ») (Préposé[e] aux soins
personnels)

“Its related to general health and co-morbidities, previous health issues, diet, use of drugs and
alcohol, but also a personality thing - outlook and attitudes - whether engaged and have sense of
purpose or distancing and disengaging from life.” (« C'est lié a la santé générale et aux troubles
comorbides, a des problémes de santé antérieurs, a I'alimentation, a la consommation de drogues
et d’alcool, mais aussi a la personnalité, aux points de vue et aux attitudes par rapport a la vie,
c’est-a-dire si la personne est occupée et a un but précis, ou si elle est distante et repliée. »)
(Ergothérapeute/Physiothérapeute)

“No, not normal, co-morbidities contribute - cardiovascular, diabetes, but also lifestyle (stress,
exercise, social connection and stimulation in community within circle is key). Use it or lose it.”
(« Non, ce n’est pas normal, les troubles comorbides, comme les troubles cardiovasculaires et le
diabéte, sont un facteur, mais le mode de vie aussi est important, comme le stress et |'exercice.
Les liens sociaux et la stimulation dans la communauté sont essentiels. Si vous n’utilisez pas vos
facultés, vous les perdez. ») (Ergothérapeute/Physiothérapeute)
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Certains participants aux entrevues disent ne pas connaitre les facteurs de risque et de protection
de la démence. Ce point de vue est plus fréquent chez les aidants naturels qui sont des amis ou
des membres de la famille, et chez les premiers répondants. Certains préposés aux soins
personnels affirment également ne pas bien connaitre les facteurs de risque de démence, bien
gue de nombreux travailleurs de la santé mentionnent les liens sociaux et I'activité cognitive
comme des méthodes viables de ralentissement du déclin cognitif.

“Have not looked into it. | fall into the category of not very knowledgeable about it.” (« Je ne me
suis pas renseigné. Je fais partie de la catégorie de gens qui ne possédent pas trop de
connaissances a ce sujet. ») (Pompier[ére])

“I don't feel too knowledgeable. | look at the brain as a muscle, work out your brain to stay as
strong as it can.” (« J'ai 'impression que je ne m’y connais pas trop. Je considére le cerveau
comme un muscle. Vous devez faire travailler votre cerveau pour qu’il reste le plus fort
possible. ») (Ambulancier[ére] paramédical[e])

“I really don't know if there is anything. Don't know if it's food related, or environment related, or
what are the causes of dementia.” (« Je ne sais pas vraiment répondre a cette question. Je ne sais
pas si c’est une question d’alimentation ou d’environnement, ou quelles sont les causes de la
démence. ») (Aidant[e] naturel[le] — famille et ami[e])

“Never thought of that. Do you want to send me something that would do that?” (« Je n’y ai
jamais pensé. Voulez-vous m’envoyer quelque chose qui m’informerait? ») (Aidant[e] naturel[le] —
famille et ami[e])

“Would not say I'm terribly knowledgeable about dementia prevention. You hear that it is good to
keep your brain active, and be physically active.” (« Je ne dirais pas que j’en sais beaucoup sur la
prévention de la démence. Je sais que c’est bon de garder le cerveau actif et d’étre physiquement
actif. ») (Préposé[e] aux soins personnels)

“[Do] not know if dementia can be prevented but mental exercises as simple as crossword puzzles
can maybe help.” (« Je ne sais pas si la démence peut étre évitée, mais les exercices mentaux aussi
simples que les mots croisés peuvent aider. ») (Préposé[e] aux soins personnels)

Autoévaluation des connaissances
Résultats du sondage

Les répondants devaient évaluer leurs connaissances (de 1, moins de connaissances, a 5, plus de
connaissances) dans divers domaines liés a la prévention, au diagnostic, aux soins et au
traitement de la démence. A des fins de production du rapport, les notes 1 et 2 se rapportent au
fait de posséder moins de connaissances, la note de 3 signifie que le répondant s’y connait
moyennement, et les notes 4 et 5 font allusion au fait de posséder de bonnes connaissances. En
ce qui concerne la prévention et la réduction du risque de démence, les travailleurs en santé pour
personnes ayant une déficience intellectuelle (43 %), les professionnels en soins de santé (41 %)
et, dans une moindre mesure, les préposés aux soins personnels (36 %) se sentent mieux
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informés. Inversement, les premiers répondants (64 %) et les aidants naturels qui sont des amis
ou des membres de la famille (43 %) déclarent plus souvent posséder moins de connaissances
sur la prévention de la démence et sur la réduction du risque.

Lors de I’évaluation des connaissances sur le dépistage de la démence ou I'établissement d’un
diagnostic de démence, 41 % des professionnels en soins de santé, 32 % des travailleurs en santé
pour personnes ayant une déficience intellectuelle et 31 % des aidants naturels qui sont des amis
ou des membres de la famille ont I'impression de posséder plus de connaissances. Toutefois,
dans chaque catégorie, une proportion semblable de répondants croit posséder moins de
connaissances (33%, 36 % et 40 % respectivement). Seuls 22 % des préposés aux soins
personnels et 11 % des premiers répondants disent avoir plus de connaissances sur le dépistage
et le diagnostic de la démence (47 % et 64 %, respectivement, déclarent en posséder moins).

En ce qui concerne la stigmatisation et la fagon de la réduire, plus de la moitié des professionnels
en soins de santé et des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle
(56 %) affirment étre bien informés. C’est aussi le cas de 47 % des travailleurs de la santé. Parmi
les aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille, 37 % affirment posséder des
connaissances, alors que 31 % ont I'impression d’avoir moins de connaissances. Seuls 28 % des
premiers répondants estiment avoir plus de connaissances dans ce domaine, alors que 42 %
affirment en posséder moins.

Lors de I’évaluation des connaissances sur les traitements et les soins prodigués aux personnes
atteintes de démence, pres des trois quarts des travailleurs de la santé (72 %) disent posséder de
bonnes connaissances. Les professionnels en soins de santé (68 %), les travailleurs en santé pour
personnes ayant une déficience intellectuelle (57 %) et les aidants naturels qui sont des amis ou
des membres de la famille (46 %) affirment également posséder plus de connaissances dans ce
domaine. Seuls 26 % des premiers répondants indiquent qu’ils ont plus de connaissances dans ce
domaine, et 44 % affirment ne pas bien le connaitre.

Pour ce qui est de la planification préalable de soins et de soins de fin de vie a des personnes
atteintes de démence, les professionnels en soins de santé sont ceux qui croient posséder le plus
de connaissances (52 %), suivi par les préposés aux soins personnels (45 %), les travailleurs en
santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle (41 %) et les aidants naturels qui sont
des amis ou des membres de la famille (39 %). Soixante-trois pour cent des premiers répondants
croient posséder moins de connaissances et seulement 15 % disent en posséder plus.
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Tableau 8 : Autoévaluation des connaissances

Comment évaluez-vous vos

connaissances dans chacun des Travailleurs

domaines suivants (1-moins de Aidants en santé Professionnels| Préposés
connaissances, 5-plus de naturels (déficience en soins de aux soins Premiers
connaissances) (amis/famille) | intellectuelle) santé personnels répondants
Q15A. Prévention de la

démence et réduction des n=341 n=108 n=520 n=321 n=264
risques

Moins de connaissances (1-2) 43 % 29 % 27 % 33% 64 %
Connaissances modérées (3) 28 % 23 % 29 % 23 % 18%
Plus de connaissances (4-5) 23 % 43 % 41 % 36 % 11%
Je ne sais pas/Pas de réponse 5% 6 % 3% 7% 8%
Q15B. Dépistage de la démence

ou établissement d’un n=341 n=520 n=108 n=321 n=264
diagnostic de démence

Moins de connaissances (1-2) 40 % 36 % 33% 47 % 64 %
Connaissances modérées (3) 26 % 25% 21% 21% 16 %
Plus de connaissances (4-5) 31% 32% 41 % 22 % 11%
Je ne sais pas/Pas de réponse 3% 6 % 5% 10% 8 %
Q;SC. Stigmatisation I/ee,a Ig n=341 n=520 n=108 n=321 n=264
démence et fagon de la réduire

Moins de connaissances (1-2) 31% 13% 15% 22 % 42 %
Connaissances modérées (3) 27 % 27 % 26 % 24 % 22%
Plus de connaissances (4-5) 37 % 56 % 56 % 47 % 28 %
Je ne sais pas/Pas de réponse 5% 5% 4% 7% 8%
Q15D. Traitements et soins

prodigués a une personne n=341 n=520 n=108 n=321 n=264
atteinte de démence

Moins de connaissances (1-2) 25% 17 % 11% 8 % 44 %
Connaissances modérées (3) 28 % 22 % 18% 17 % 24 %
Plus de connaissances (4-5) 46 % 57 % 68 % 72 % 26 %
Je ne sais pas/Pas de réponse 1% 4% 2% 3% 6 %
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Comment évaluez-vous vos

connaissances dans chacun des Travailleurs

domaines suivants (1-moins de Aidants en santé Professionnels| Préposés

connaissances, 5-plus de naturels (déficience en soins de aux soins Premiers
connaissances) (amis/famille) | intellectuelle) santé personnels répondants
QI5E. Planification préalable de

soins et soins dfef/n de vie a des =341 =520 n=108 n=321 =264
personnes atteintes de

démence

Moins de connaissances (1-2) 35% 31% 24 % 28 % 63 %
Connaissances modérées (3) 23 % 22 % 20 % 20 % 13%
Plus de connaissances (4-5) 39% 41 % 52 % 45 % 15%
Je ne sais pas/Pas de réponse 3% 6 % 4% 7% 9%

Prévention de la démence et réduction des risques

Parmi les professionnels en soins de santé et les travailleurs en santé pour personnes ayant
une déficience intellectuelle, les infirmiers et les pharmaciens sont plus susceptibles de dire
qu’ils possedent plus de connaissances (48 %) alors que les techniciens en santé sont moins
susceptibles de faire une telle affirmation (50 % croient posséder moins de connaissances).

Parmi les premiers répondants, les policiers ont plus tendance a croire gu’ils ont moins de
connaissances (71 %).

Lors de I'autoévaluation, les femmes ont tendance a estimer qu’elles possedent plus de
connaissances (34 %, par rapport a 23 % pour les hommes). Cependant, dans I’échantillon
de la présente recherche, les femmes constituent une plus grande proportion des
travailleurs de la santé, des professionnels en soins de santé et des travailleurs en santé
pour personnes ayant une déficience intellectuelle (81 %, 78 % et 75 % respectivement). Il
est également important de noter que les travailleurs de ces secteurs croient généralement
posséder plus de connaissances dans toutes les catégories, comparativement aux premiers
répondants, dont 61 % sont des hommes. La tendance des femmes a dire s’y connaitre plus
souvent que les hommes est présente dans tous les domaines faisant I'objet de
I"autoévaluation. L'écart entre les hommes et les femmes parmi les répondants qui disent
posséder plus de connaissances varie de 6 % a 18 %, selon I'élément de la liste.

Les résidents du Québec considérent plus souvent qu’ils possedent plus de connaissances
que ceux des autres régions.

Dépistage de la démence et établissement d’un diagnostic de démence

Parmi les professionnels en soins de santé et les travailleurs en santé pour personnes ayant
une déficience intellectuelle, les médecins sont les plus susceptibles de dire qu’ils ont plus
de connaissances (67 %). Les techniciens ont plus tendance a croire qu’ils en ont moins

(61 %).
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Les répondants qui n’ont fait que des études secondaires ou collégiales sont plus enclins a
croire qu’ils possedent moins de connaissances (55 % et 48 % respectivement), tandis que
ceux qui ont fait des études supérieures sont plus susceptibles de dire qu’ils ont plus de
connaissances (37 %).

Stigmatisation liée a la démence et facon de la réduire

Parmi les professionnels en soins de santé et les travailleurs en santé pour personnes ayant
une déficience intellectuelle, les psychologues et les travailleurs sociaux sont plus
susceptibles de dire qu’ils ont plus de connaissances (69 %), tout comme les thérapeutes
(67 %). Les techniciens en santé ont moins tendance a faire une telle affirmation (30 %
disent bien s’y connaitre).

Les ambulanciers paramédicaux sont plus enclins que les autres premiers répondants a
croire qu’ils ont plus de connaissances (43 % contre 20 % a 25 % parmi ceux qui occupent
d’autres postes de premiers répondants).

Les résidents du Canada atlantique (60 %) sont plus susceptibles de déclarer qu’ils
possedent plus de connaissances que ceux des autres régions. A I'inverse, les Québécois
croient plus souvent posséder moins de connaissances dans ce domaine (29 % se donnent
une note faible).

Connaissance des traitements et des soins

Parmi les professionnels en soins de santé et les travailleurs en santé pour personnes ayant
une déficience intellectuelle, les infirmiers et les pharmaciens (78 %) ainsi que les
thérapeutes (77 %) sont les plus susceptibles de déclarer s’y connaitre dans ce domaine. Les
techniciens en santé ainsi que les psychologues et les travailleurs sociaux sont plus enclins
que les autres a croire qu’ils possédent moins de connaissances (29 % et 20 %
respectivement).

Les premiers répondants ont plus tendance a dire bien s’y connaitre (60 % affirment
posséder plus de connaissances), tandis que les policiers croient plus souvent moins s’y
connaitre (60 % déclarent posséder moins de connaissances).

Al'échelle régionale, les résidents du Québec et de I’Alberta estiment avoir moins de
connaissances que ceux des autres régions du pays (24 %).

Les gens qui détiennent un dipldme d’études supérieures sont plus susceptibles de croire
bien s’y connaitre dans ce domaine (60 %), tandis que ceux qui n’ont fait que des études
secondaires ont moins tendance a croire cela (28 %).

Planification préalable des soins et soins de fin de vie

Parmi les professionnels en soins de santé et les travailleurs en santé pour personnes ayant
une déficience intellectuelle, les médecins (66 %) ainsi que les infirmiers et les pharmaciens
(63 %) sont les plus susceptibles de déclarer bien s’y connaitre. Les techniciens et les
personnes qui occupent d’autres postes sont moins enclins a faire une telle affirmation

(52 % et 35 % respectivement disent posséder moins de connaissances).
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® Parmiles premiers répondants, les policiers ont moins tendance a croire qu’ils ont plus de

connaissances dans ce domaine (74 % se donnent une note faible), tandis que les

ambulanciers paramédicaux sont les plus susceptibles d’estimer le contraire (29 % se

donnent une note élevée).

® |es personnes agées de moins de 35 ans sont plus susceptibles de croire bien s’y connaitre

(43 %), tout comme les résidents du Québec (41 %).

® |es gens qui détiennent un dipldme d’études supérieures sont plus susceptibles de croire

bien s’y connaitre (46 %) tandis que ceux qui n’ont fait que des études secondaires ont
moins tendance a croire cela (45 %).

Connaissances

Lorsqu’il est question de la démence et de ses symptomes en tant que processus pathogénique

et non un aspect normal du vieillissement, la plupart des fournisseurs de soins sont d’accord ou

tout a fait d’accord pour dire que ce n’est pas un aspect normal. Les professionnels en soins de

santé sont plus susceptibles de croire que la démence n’est pas un aspect inévitable du

vieillissement (68 %), tout comme 62 % des aidants naturels qui sont des amis ou des membres

de la famille. Une moindre proportion des travailleurs en santé pour personnes ayant une

déficience intellectuelle (54 %), des préposés aux soins personnels (51 %) et des premiers

répondants (48 %) croient que la démence n’est pas un aspect normal du vieillissement. En fait,

27 % des préposés aux soins personnels de méme que 25 % des premiers répondants et des

travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle croient que c’est un

aspect inévitable.

Tableau 9 : Connaissances

Dans quelle mesure étes-vous
d’accord avec les énoncés

suivants a I’égard de la Travailleurs

démence? (1-pas du tout Aidants en santé Professionnels| Préposés

d’accord, 5-tout a fait naturels (déficience en soins de aux soins Premiers
d’accord) (amis/famille) | intellectuelle) santé personnels répondants
Q28D. La démence est un

aspect inévitable ou normal du n=341 n=108 n=520 n=321 n=264
vieillissement

Pas d’accord (1-2) 62 % 54 % 68 % 51% 48 %
Neutre (3) 18% 19% 15% 18 % 20%
D’accord (4-5) 15% 25% 16 % 27 % 25%
Je ne sais pas/Pas de réponse 5% 3% 2% 4% 7%
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® Parmi les professionnels en soins de santé et les travailleurs en santé pour personnes ayant
une déficience intellectuelle, les médecins sont moins susceptibles de considérer la
démence comme un aspect normal du vieillissement (7 %), alors que 80 % ne sont pas
d’accord avec cette idée.

® |Les hommes (26 %), les gens agés de moins de 35 ans (25 %) et les professionnels en soins
de santé du Québec (25 %) sont plus susceptibles que leurs homologues de voir la démence
comme un aspect normal du vieillissement.

Formation sur les soins aux personnes atteintes de démence
Résultats du sondage

Les répondants du sondage devaient évaluer sur une échelle de cing points la mesure dans
laguelleils croient que davantage de préparation ou de formation pourraient leur étre utiles dans
divers domaines liés a la prévention, au diagnostic, aux soins et au traitement de la démence.
Aux fins de la production de rapports, les notes de 1 ou 2 sur I’échelle signifient que peu de
préparation ou de formation est requise, une note de 3 signifie qu’'une quantité modérée de
préparation ou de formation est requise, et les notes de 4 ou 5 signifient que beaucoup de
préparation ou de formation est requise.

La plupart des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle (60 %) et
des préposés aux soins personnels (52 %) croient avoir besoin de plus de préparation ou
formation en matiere de prévention de la démence et de réduction des risques. Pres de la moitié
des professionnels en soins de santé (46 %) et plus du tiers des premiers répondants (38 %)
indiguent que plus de préparation ou formation pourraient leur étre utiles pour la prévention de
la démence et la réduction des risques.

Plus de la moitié des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle
(55 %) signalent que beaucoup plus de préparation ou formation pourraient leur étre utiles pour
le dépistage de la démence ou établissement d’un diagnostic de démence. Moins de la moitié
des travailleurs de la santé (46 %) et des professionnels en soins de santé (42 %) estiment que
beaucoup plus de formation dans ces domaines leur serait utile. Un peu plus du tiers des premiers
répondants (35 %) estiment qu’ils bénéficieraient de beaucoup plus de formation sur le dépistage
et le diagnostic de la démence.

Les préposés aux soins personnels (54 %) sont plus susceptibles de croire que beaucoup plus de
formation sur les traitements et les soins prodigués a une personne atteinte de démence leur
serait utile. Environ quatre travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience
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intellectuelle (47 %), premiers répondants (41 %) ou professionnels en soins de santé (40 %) sur

dix croient qu’ils en profiteraient.

Les résultats varient davantage parmi les différents fournisseurs de soins lorsqu’il est question
de formation sur la planification des soins de santé a I’avance et les soins de fin de vie pour les
personnes atteintes de démence. Cette proportion est de 56 % pour les travailleurs en santé pour
personnes ayant une déficience intellectuelle, de 52 % pour les préposés aux soins personnels,
de 41 % pour les professionnels en soins de santé et de 31 % pour les premiers répondants.

De nombreux travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle (56 %) ont

I'impression qu’ils profiteraient de beaucoup plus de formation sur la facon de faire que les
interactions avec les fournisseurs de soins soient plus sires et qu’elles apportent plus de
soutien. Prés de la moitié des travailleurs de la santé (49 %) et prés de quatre professionnels en
soins de santé (42 %) et premiers répondants sur dix (42 %) partagent cette impression.

Tableau 10 : Besoins de formation
(Fournisseurs de soins rémunérés)

A quel point croyez-vous que plus de
préparation ou formation pourraient vous

étre utiles dans chacun de ces mémes Travailleurs

domaines? (1-moins de en santé Professionnels| Préposés

préparation/formation requise, 5-plus de | (déficience en soins de aux soins Premiers

préparation/formation requise) intellectuelle) santé personnels répondants
16A. Prévention de la dé t

Saalisiolicdic e iencer n=108 n=520 n=321 n=264

réduction des risques

Une p,reparat.|on 0}1 }Jne formation 10% 20 % 15 % 23 %

supplémentaire minimale (1-2)

Une quan'flte modelree de preparatlon ou 20 % 25 9 20 % 16 %

de formation supplémentaire (3)

B lusd s tion/f ti

(4e_a5t)1coup plus de préparation/formation 60 % 46 % 59 9% 38 %

Sans objet 6 % 7% 7% 17 %

Je ne sais pas/Pas de réponse 3% 2% 6 % 6 %
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A quel point croyez-vous que plus de

préparation ou formation pourraient vous

étre utiles dans chacun de ces mémes Travailleurs
domaines? (1-moins de en santé Professionnels| Préposés
préparation/formation requise, 5-plus de | (déficience en soins de aux soins Premiers
préparation/formation requise) intellectuelle) santé personnels répondants
Q168. Dépistage de la démence ou
g , . . . =52 =1 =321 =264
établissement d’un diagnostic de démence n=520 n=108 n=3 n=26
Une p/reparatllon 0}1 _une formation 18 % 24 9% 17 % 23 9%
supplémentaire minimale (1-2)
Une quan'flte mode,ree de r?reparatlon ou 17 % 21 % 14% 17 %
de formation supplémentaire (3)
:34e_a5L)Jcoup plus de préparation/formation 55 9 42 % 16 % 35 9%
Sans objet 7% 12% 16 % 19%
Je ne sais pas/Pas de réponse 4% 2% 7% 6 %
Qie6cC. Tra/tements. et soins {Jrod/gues a n=520 n=108 n=321 n=264
une personne atteinte de démence
Une p,reparat.lon 0}1 }Jne formation 19 % 99 % 99 % 20 %
supplémentaire minimale (1-2)
Une quan'flte modelree de Preparatlon ou 28 % 26 % 17 % 20 %
de formation supplémentaire (3)
:34e_a5L)Jcoup plus de préparation/formation 47 % 20 % 549 a1 %
Sans objet 3% 4% 3% 15%
Je ne sais pas/Pas de réponse 3% 1% 3% 5%
Q16D. Planification préalable de soins et
soins de fin de vie a des personnes n=520 n=108 n=321 n=264
atteintes de démence
Une p,reparat.lon 0}1 }Jne formation 18 % 97 % 16 % 28 %
supplémentaire minimale (1-2)
Une quan'flte modelree de Preparatlon ou 21 % 99 % 18 % 16 %
de formation supplémentaire (3)

(o) (o) (o) 0
I(34e_a51)1coup plus de préparation/formation 56 9% 41 % 59 9% 31 9%
Sans objet 3% 9% 8% 20 %
Je ne sais pas/Pas de réponse 3% 1% 5% 5%
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A quel point croyez-vous que plus de
préparation ou formation pourraient vous

étre utiles dans chacun de ces mémes Travailleurs

domaines? (1-moins de en santé Professionnels| Préposés
préparation/formation requise, 5-plus de | (déficience en soins de aux soins Premiers
préparation/formation requise) intellectuelle) santé personnels répondants
16E. Comment faire que les interactions

avec les fournisseurs de soins soient plus n=520 n=108 n=321 n=264
sdres et qu’elles apportent plus de soutien

Une préparation ou une formation 17% 28 % 19% 18 %
supplémentaire minimale (1-2)

Une quantité modérée de préparation ou 23% 25% 21% 24 %
de formation (3)

Beaucoup plus de préparation/formation 56 % 42 % 49 % 42 %
(4-5)

Sans objet 2% 3% 7% 11%
Je ne sais pas/Pas de réponse 2% 2% 5% 5%

® Al'échelle régionale, les Québécois sont plus enclins a dire que beaucoup plus de
préparation ou de formation pourraient leur étre utiles dans les cinq domaines.

® |es psychologues et les travailleurs sociaux (52 %) sont plus susceptibles de dire que
beaucoup plus de formation sur le dépistage de la démence pourrait leur étre utile, tandis
que les médecins (25 %) sont moins susceptibles d’avoir une telle croyance. Les femmes
(45 %) sont aussi plus susceptibles de croire cela.

® |es jeunes professionnels en soins de santé (moins de 35 ans) (49 %), ainsi que les femmes
(45 %), sont plus susceptibles de dire que plus de formation en planification préalable de
soins et soins de fin de vie pourrait leur étre utile.

® Les jeunes professionnels en soins de santé (moins de 35 ans) (52 %) sont plus susceptibles
de dire que beaucoup plus de formation sur la fagcon de faire que les interactions avec les
fournisseurs de soins soient plus siires et qu’elles apportent plus de soutien pourrait leur

étre utile.

A I'aide de la méme échelle, les aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille
ont plus tendance a dire gu’ils ont besoin de plus de préparation ou de formation dans les sous-
types de démence et les stades de progression (54 %), ainsi que dans la planification préalable
des soins avancés et des soins de fin de vie (54 %). Une moindre proportion est d’avis que
beaucoup plus de formation pourrait leur étre utile dans les soins quotidiens offerts a une
personne atteinte de démence (48 %), dans le dépistage et le diagnostic de la démence (43 %)
ou dans les signes et symptomes de démence (43 %).
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Tableau 11 : Domaines de plus de formation (aidants naturels — famille et amis)

A quel point croyez-vous que plus de préparation ou
formation aurait pu/pourrait vous étre utile dans chacun
de ces domaines? (1 - moins de préparation/formation Aidants naturels
requise, 5- plus de préparation/formation requise) (amis/famille)
Q17A. Signes et symptémes de la démence n=341
Préparation/formation supplémentaire minime (1-2) 29 %
Préparation/formation supplémentaire moyenne (3) 21%
Beaucoup plus de préparation/formation supplémentaire

43 %
(4-5)
Sans objet 5%
Je ne sais pas/Pas de réponse 1%
Q17B. Dépistage et diagnostic de la démence n=341
Préparation/formation supplémentaire minime (1-2) 24 %
Préparation/formation supplémentaire moyenne (3) 21%
Beaucoup plus de préparation/formation supplémentaire

43 %
(4-5)
Sans objet 9%
Je ne sais pas/Pas de réponse 3%
Q17C. Sous-types de démence et stades de progression n=341
Préparation/formation supplémentaire minime (1-2) 16 %
Préparation/formation supplémentaire moyenne (3) 24 %
Beaucoup plus de préparation/formation supplémentaire

54 %
(4-5)
Sans objet 4%
Je ne sais pas/Pas de réponse 2%
Q17D. Soins quotidiens offerts a une personne atteinte de =341
démence -
Préparation/formation supplémentaire minime (1-2) 23%
Préparation/formation supplémentaire moyenne (3) 21%
Beaucoup plus de préparation/formation supplémentaire

48 %
(4-5)
Sans objet 5%
Je ne sais pas/Pas de réponse 4%
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A quel point croyez-vous que plus de préparation ou
formation aurait pu/pourrait vous étre utile dans chacun

de ces domaines? (1 - moins de préparation/formation Aidants naturels
requise, 5- plus de préparation/formation requise) (amis/famille)
Q17E. Planification préalable de soins et soins de fin de vie n=341
Préparation/formation supplémentaire minime (1-2) 24 %
Préparation/formation supplémentaire moyenne (3) 15%
Beaucoup plus de préparation/formation supplémentaire

54 %
(4-5)
Sans objet 5%
Je ne sais pas/Pas de réponse 2%

® Au Québec, les aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille sont plus
susceptibles de dire que beaucoup plus de formation pourrait leur étre utile dans la
planification préalable de soins et soins de fin de vie (75 %), dans les sous-types de démence
et les stades de progression (71 %), dans le dépistage et le diagnostic de la démence (67 %)
et dans les signes et symptémes de démence (63 %).

Résultats des entrevues (formation)

Parmi les participants aux entrevues, certains fournisseurs de soins rémunérés disent avoir recu
une formation sur le type de soins de la démence gu’ils dispensent, notamment des cours ou des
modules dans leur formation officielle qui leur ont fourni de I'information sur la démence et leur
ont permis d’adapter les soins qu’ils prodiguent aux personnes atteintes de démence. Dans
guelques cas, la formation était offerte par I'entremise de I'employeur sous forme d’une séance
d’orientation professionnelle, d’'une séance en service ou d’autres occasions de formation. En
particulier, les médecins mentionnent les programmes de formation qui peuvent étre offerts au
personnel, bien que le roulement du personnel puisse limiter la capacité de renforcer les
compétences dans un établissement.

“Yes, have a good background but have had quite a lot of training. Often 1-2 day courses with
modules. Much easier now online. Have specific training in elderly and dementia - movement,
organization, cognition, communications, dealing with aggression.” (« Oui, je possede une bonne
expérience, mais j'ai suivi beaucoup de formations. Il s’agit souvent de cours d’'une ou deux
journées avec des modules. C'est beaucoup plus facile maintenant avec les formations en ligne.
J'ai suivi des formations précises sur les personnes agées et la démence, notamment sur le
mouvement, I'organisation, la cognition, la communication et la fagon de composer avec
I’agressivité. ») (Ergothérapeute/Physiothérapeute)

“They offer two types of training where | work and have taken them both. One is called 'gentle
persuasive approaches'. It's about noticing when someone is agitated and trying to change their
focus. The other is non-violent crisis intervention. If a resident was trying to grab your hair, tricks
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to get away. Feel well trained. | took my course and I'm licensed. You update the two training
(sessions) at work every two years.” (« lls offrent deux types de formation a mon lieu de travail et
je les ai suivies toutes les deux. L'une d’elles s’appelle “Approches douces et persuasives”. Elle
permet d’apprendre a remarquer si une personne est agitée et donne des astuces pour tenter de
changer son état d’esprit. L’autre traite d’interventions non violentes en situation de crise. Par
exemple, quoi faire si un résident tente de vous tirer les cheveux, des astuces pour se sortir de ce
type de situation. J'ai I'impression d’étre bien formé. J’ai suivi mon cours et j'ai mon agrément.
Des formations de suivi sont offertes au travail tous les deux ans. ») (Préposé[e] aux soins
personnels)

“Received a one-day training on aggressive behaviour of dementia patients.” (« J’ai suivi une
formation d’une journée sur les comportements agressifs des patients atteints de démence. »)
(Préposé[e] aux soins personnels)

“Have had certificate course on communicating with PWD to engage and support them in
respectful and friendly way to build trust and establish relationship (so they open up to you), and
you can engage and stimulate.” (« J’ai suivi un cours sanctionné par un certificat sur la
communication avec les personnes atteintes de démence afin de les encourager et de les soutenir
de fagon respectueuse et amicale, de gagner leur confiance, d’établir une relation avec elles pour
gu’elles s’ouvrent a vous, de les encourager et de les stimuler. ») (Préposé[e] aux soins
personnels)

“There are many programs one can take for staff training. Pieces program is offered to everyone.
You First program is there for everyone who starts to work with elderly/dementia. [...]Training is
something that should be a focus but there is also staff turnover that can get in the way.” (« De
nombreux programmes de formation sont offerts au personnel. Le programme P.1.E.C.E.S. est
offert a tous. Le programme U-First! est offert a tous les employés ceux qui commencent a
travailler avec des personnes agées ou atteintes de démence. [...] La formation devrait étre une
priorité, mais le roulement de personnel peut compliquer les choses. ») (Médecin)

Malgré la diversité des formations citées, certains fournisseurs de soins mentionnent des
organisations tel que la Société Alzheimer comme des ressources pour les besoins de formation
des professionnels en soins de santé rémunérés et des aidants naturels qui sont des amis ou des
membres de la famille. Un premier répondant en recherche et sauvetage dit qu’un représentant
de la section régionale de la Société Alzheimer a animé une formation sur les interactions avec
des personnes atteintes de démence.

“[Alzheimer’s] Society has been a big help because they lead us to so many other online learning,
websites/resources.” (« La société [Alzheimer] a été d’une grande aide parce qu’elle nous a
aiguillés vers beaucoup de formations en ligne, de sites Web et de ressources. ») (Gestionnaire de
soutien direct)

“We recently had a Zoom talk that was geared towards 'how do we interact with a person with
dementia’, put on by a lady from the Alzheimer’s Society. We had another session about 5 years
ago.” (« Nous avons récemment eu une conversation sur Zoom traitant de la fagon d’interagir
avec des personnes atteintes de démence, animée par une représentante de la Société Alzheimer.
Nous avons eu une autre séance il y a environ cing ans. ») (Recherche et sauvetage)
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Plusieurs participants affirment étre en mesure de prendre soin de personnes atteintes de
démence grace a une formation en milieu de travail. Bien que quelques-uns de ces fournisseurs
aient recu une formation officielle sur la prestation de soins a des personnes atteintes de
démence, plusieurs sont d’avis que leur expérience en milieu de travail leur a servi de formation
et leur a permis d’acquérir des compétences dans la prestation de soins pertinents et appropriés.
Cette formation en milieu de travail les a aidés a évaluer différentes situations et a adapter leurs
soins a la personne, selon son niveau de démence et sa réaction aux soins.

“There are some basic competency requirements when graduated, but mostly it's ongoing training
and by far the biggest contribution is on the job training.” (« Il y a quelques exigences de base en
matiére de compétences, mais c’est surtout une formation continue et, de loin, la plus grande
contribution est la formation en milieu de travail. ») (Infirmier[ére])

“Have absolutely no training at all in care in general let alone dementia care. We are completely
untrained. Just learning as we go on the job. It would be good to have training, some tips and
tricks on communicating better or getting better compliance or how to engage and stimulate
effectively.” (« Je n’ai suivi aucune formation en lien avec les soins prodigués a des personnes
atteintes de démence. Nous ne sommes pas completement formés. Nous apprenons tout
simplement sur le tas. |l serait bien de suivre une formation, d’obtenir des conseils et des astuces
pour mieux communiquer ou pour savoir comment s’y prendre pour entamer le dialogue et pour
stimuler efficacement les patients. ») (Préposé[e] aux soins personnels)

“Have learned on the job and sharing with clients and families, so see more of what to do, what
works, and see some families managing really well, with good strategies.” (« J'ai appris en
travaillant et en échangeant avec des clients et des familles. Vous voyez plus de choses que vous
pouvez faire, vous comprenez ce qui fonctionne, et vous voyez certaines familles bien gérer la
situation en adoptant de bonnes stratégies. ») (Préposé[e] aux soins personnels)

La plupart des aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille disent ne pas
avoir I'impression d’étre bien formés pour prodiguer des soins a une personne atteinte de
démence. Quelques-uns de ces aidants naturels ont suivi une formation pour prendre soin d’'une
personne atteinte de démence dans le cadre de leur travail, ou possedent de |'expérience
générale dans la prestation de soins de santé en raison de la nature de leur emploi professionnel.
D’autres disent avoir recours a des visites chez le médecin de la personne atteinte de démence
pour demander des renseignements sur la facon de prodiguer des soins, ou déclarent avoir
consulté des amis ou connaissances qui sont des professionnels en soins de santé ou qui ont déja
pris soin d’un proche atteint de démence. De nombreux aidants naturels qui sont des amis ou
des membres de la famille estiment qu’ils ont maintenant assez d’expérience pour avoir
I'impression de pouvoir prodiguer des soins adéquats a leurs proches. Cette expérience a été
acquise en apprenant ce qui fonctionne et ce qui ne fonctionne pas pour la personne atteinte de
démence, et elle a été adaptée a mesure que les besoins de la personne atteinte de démence
changent, plutot que par une formation officielle. Quelques aidants naturels disent avoir regu
des documents ou des brochures sur la démence au moment du diagnostic. Certains d’entre eux
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croient que davantage de ressources sur la facon de prendre soin d’'une personne atteinte de
démence pourraient leur étre utiles et estiment que les ressources offertes ont tendance a
inclure des renseignements généraux sur la démence et non des renseignements pratiques ou
une « formation » sur la facon de prendre soin d’'une personne atteinte de démence.

“Need actual help with stimulation and engagement and caring for and solutions. Like a family or
caregiver management program with all kinds of themes and how to and tips and tricks to use to
get things done.” (« J’ai vraiment besoin d’aide dans les domaines de la stimulation, de la
participation, des soins et des solutions. Il pourrait s’agir d’'un programme de gestion pour la
famille ou pour les aidants naturels qui aborderait toutes sortes de thémes, conseils et astuces a
utiliser pour bien s’y prendre. ») (Aidant[e] naturel[le] — famille et ami[e])

“They would give you a pamphlet at the hospital, saying if you have dementia, these are some of
the things you may experience. There was a lack of understanding among our family about what
dementia does.” (« lls pourraient vous donner une brochure a I'hopital qui indique les genres
d’expérience que vous pourriez vivre si vous étes atteint de démence. Notre famille ne
comprenait pas bien les effets de la démence. ») (Aidant[e] naturel[le] — famille et ami[e])

“Speak with LPN who gives me guidance and information. [...] The rest is just trial and error, and
you find what works.” (« Je parle avec un infirmier auxiliaire autorisé, qui me donne des conseils
et de I'information. [...] Le reste est simplement essai et erreur, et vous découvrez ce qui
fonctionne. ») (Aidant[e] naturel[le] — famille et ami[e])

De nombreux fournisseurs de soins rémunérés aimeraient avoir la possibilité de suivre une
formation plus spécialisée sur les soins aux personnes atteintes de démence. De nombreuses
infirmieres indiquent que l'accent devrait étre mis davantage sur la démence dans les
programmes de soins infirmiers. Certains fournisseurs de soins payés aimeraient suivre plus de
formations, mais affirment que leur employeur ne leur en offre pas. Quelques personnes
signalent que, bien que certaines options de formation rapide leur sont proposées, comme des
séances d’'une journée ou des diners-causeries, il est difficile d’intégrer ce type de formation a
leur journée de travail ou d’acquérir les connaissances suffisantes en quelques heures de
formation.

“It's when you have half day and day long sessions that it works and staff have to sign up and are
paid for that time so they take it. Then you can have better focus on a theme/several related
areas. Best to be scenario-based and grounded in shared experiences of some things staff
commonly face. Then they have real life examples and actual context.” (« C'est quand vous avez
des séances d’une demi-journée et d’une journée que ¢a fonctionne. Aussi quand les employés
doivent s’inscrire et sont payés pour le temps qu’ils y consacrent. Ensuite, vous pouvez mieux vous
concentrer sur un théme ou sur plusieurs domaines connexes. Il est préférable que la formation se
fonde sur des situations et expériences auxquelles sont souvent exposés les employés. lls ont
ensuite des exemples de la vraie vie et un contexte réel. ») (Infirmier[ére])

“If you seek it out, there is lots there you can take/pick up, but you have to know about it first of
all and then you have to be able to fit it into your day, around your caseload. Sometimes you can
and sometimes you can't. There is no time set aside for professional learning.” (« Si vous en

cherchez, vous pouvez apprendre beaucoup de choses, mais vous devez d’abord étre informé de
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son existence et étre en mesure de |'ajouter a votre horaire, selon votre charge de travail. Parfois
vous pouvez, d’autres fois vous ne pouvez pas. Il n’y a pas de temps réservé a la formation
professionnelle. ») (Ergothérapeute/Physiothérapeute)

“It's almost all on the job training. There is "in service" which is a regular update type of training
we do in off hours to recap on issues and protocols and learn of something new.” (« Ce sont
presque toutes des formations en milieu de travail. Il y a les formations “sur place”, des genres de
mises a jour réguliéres qui ont lieu en dehors des heures de travail pour récapituler des questions
et des protocoles et pour apprendre de nouvelles choses. ») (Ambulancier[ere] paramédical[e])

Ressources sur la démence
Résultats du sondage

Les deux tiers des professionnels en soins de santé (68 %) disent savoir ou trouver des ressources
liées a la prévention de la démence et a la réduction des risques. Environ six travailleurs en santé
pour personnes ayant une déficience intellectuelle sur dix (60 %) et préposés aux soins
personnels (59 %) disent savoir ou trouver ces ressources. Un moins grand nombre d’aidants
naturels qui sont des amis ou des membres de la famille (41 %) et de premiers répondants (35 %)
savent ol trouver de telles ressources.

Prés des trois quarts des professionnels en soins de santé (73 %) savent ou trouver des
renseignements sur le dépistage de la démence ou I'établissement d’un diagnostic de démence.
Un moins grand nombre de travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience
intellectuelle (64 %), d’aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille (59 %) et
de préposés aux soins personnels (50 %) savent ou trouver de I'information sur le dépistage et le
diagnostic de la démence, alors qu’une minorité des premiers répondants (36 %) sait ou trouver
ces renseignements.

La plupart des professionnels en soins de santé (83 %), des préposés aux soins personnels (79 %)
et des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle (76 %) savent ou
trouver des ressources sur les traitements et les soins prodigués a une personne atteinte de
démence. Les aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille (65 %) et les
premiers répondants (53 %) sont les moins susceptibles de savoir ol en trouver.

La plupart des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle (58 %) et
des professionnels en soins de santé (55 %) savent ol trouver des ressources sur la
stigmatisation et la fagcon de la réduire. Moins de la moitié des travailleurs de la santé (49 %),
des aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille (31 %) et de premiers
répondants (30 %) indiquent qu’ils sauraient ou trouver ces renseignements.
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Les professionnels en soins de santé et les travailleurs en santé pour personnes ayant une
déficience intellectuelle (69 % chacun) sont plus susceptibles de déclarer savoir ou trouver des
renseignements sur la planification des soins a I’avance et des soins de fin de vie. Pres des deux
tiers des préposés aux soins personnels (61 %) savent également ou trouver ces renseignements.
Un moins grand nombre d’aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille (48 %)
et de premiers répondants (32 %) indiquent qu’ils sauraient ou aller pour obtenir des
renseignements de cette nature.

Plus de la moitié des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle
(59 %) et des préposés aux soins personnels (54 %) affirment qu’ils sauraient ou trouver des
outils adaptés a la culture qui tiennent compte du contexte culturel, des expériences
personnelles et des normes d’un patient. Pres de la moitié des professionnels en soins de santé
(48 %) et environ le quart des premiers répondants (26 %) et des aidants naturels qui sont des

amis ou des membres de la famille (24 %) sauraient ol trouver des outils adaptés a la culture.

Tableau 12 : Ressources

Savez-vous ou trouver des

ressources sur ces sujets liés a

la démence si vous en avez Travailleurs

besoin pour mieux jouer votre Aidants en santé Professionnels| Préposés

role dans la prestation de naturels (déficience en soins de aux soins Premiers
soins? (amis/famille) | intellectuelle) santé personnels répondants
Q18A. Prévention de la

démence et réduction des n=341 n=108 n=520 n=321 n=264
risques

Oui 41 % 60 % 68 % 59 % 35%
Non 48 % 25% 23 % 27 % 44 %
Sans objet 7% 10 % 4% 7% 13%
Je ne sais pas/Pas de réponse 5% 5% 4% 7% 8%
Q188. Dépistage et diagnostic n=341 n=520 n=108 n=321 n=264
de la démence

Oui 59 % 64 % 73 % 50 % 36 %
Non 30% 21% 17% 27 % 43 %
Sans objet 6 % 9% 6 % 13% 15%
Je ne sais pas/Pas de réponse 5% 6 % 4% 10% 6 %
Q18C. Traitements et soins

prodigués a une personne n=341 n=520 n=108 n=321 n=264
atteinte de démence
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Savez-vous ou trouver des
ressources sur ces sujets liés a

la démence si vous en avez Travailleurs
besoin pour mieux jouer votre Aidants en santé Professionnels| Préposés
role dans la prestation de naturels (déficience en soins de aux soins Premiers
soins? (amis/famille) | intellectuelle) santé personnels répondants
Oui 65 % 76 % 83 % 79 % 53%
Non 27 % 13% 12 % 12 % 31%
Sans objet 4% 6 % 3% 2% 9%
Je ne sais pas/Pas de réponse 4% 6 % 3% 6 % 7%
gf:rg aﬁfg{ff,fﬁon Ll n=341 n=520 n=108 n=321 n=264
Oui 31% 58 % 55% 49 % 30%
Non 51% 29 % 36 % 33% 47 %
Sans objet 9% 4% 3% 7% 13%
Je ne sais pas/Pas de réponse 9% 9% 6 % 11% 9%
iliif'e’:f o’:’r{ ’5 CZZ;.’; Z’eé :/{:b lede\ 341 n=520 n=108 n=321 n=264
Oui 48 % 69 % 69 % 61 % 32%
Non 40 % 19% 20 % 21 % 45 %
Sans objet 6 % 7% 7% 11% 16 %
Je ne sais pas/Pas de réponse 6 % 5% 4% 7% 7%
CQ;If;’;'eO“t”s LI n=341 n=520 n=108 n=321 n=264
Oui 24 % 59 % 48 % 54 % 26 %
Non 46 % 27 % 44 % 33% 55%
Sans objet 22 % 2% 3% 5% 11%
Je ne sais pas/Pas de réponse 7% 12% 5% 8 % 8%

® |es personnes ayant un diplome d’études supérieures sont plus susceptibles de dire qu’elles
savent ou trouver des ressources sur tous les sujets, a I’exception des outils adaptés a la

culture.
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Prévention de la démence et réduction des risques

® |Les médecins (84 %) et les policiers (46 %) sont plus susceptibles de dire qu’ils savent ou
trouver des ressources pour la prévention et la réduction du risque de développer la
démence.

Dépistage et diagnostic de la démence

® |les médecins (93 %), les femmes (60 %) et les policiers (46 %) sont plus enclins a dire qu’ils
savent ol trouver les ressources pour le dépistage et le diagnostic de la démence.

Réduction de la stigmatisation

® |es psychologues et les travailleurs sociaux (72 %), les résidents de I'Ontario (50 %) et les
policiers (38 %) ont plus tendance a dire qu’ils savent ou trouver de I'information sur la
réduction de la stigmatisation.

Planification préalable de soins et soins de fin de vie

® |les médecins (80 %), les femmes (59 %) et les ambulanciers paramédicaux (50 %) sont plus
enclins a dire qu’ils savent ol trouver des ressources sur la planification préalable de soins
et soins de fin de vie.

Outils adaptés a la culture

® |es policiers (32 %) ont plus tendance que les autres premiers répondants a déclarer savoir
ou trouver des outils adaptés a la culture.

Résultats des entrevues (ressources d’orientation)

Certains participants aux entrevues disent essayer de se tenir au courant des plus récents conseils
liés a la prestation de soins aux personnes atteintes de démence. En plus des ateliers et des
séances de formation mentionnés précédemment, quelques fournisseurs de soins affirment que
leur employeur dispose de matériel avec des lignes directrices et des pratiques exemplaires en
matiere de prestation de soins a des personnes atteintes de démence, ou qu’ils discutent avec
leurs collégues de pratiques exemplaires dans la prestation de soins et leur demandent conseil.
Quelques professionnels en soins de santé déclarent qu’en raison des renseignements fournis
par leur employeur et des connaissances qu’ils ont acquises en milieu de travail, ils nont pas
tendance a chercher d’autres renseignements.

“There's always something out there, they come up with new best practices to improve it. The
private company | worked with sent out emails all the time.” (« Il y a toujours des nouveautés. Ils
trouvent de nouvelles pratiques exemplaires pour améliorer les soins. La société privée pour
laquelle je travaillais envoyait constamment des courriels. ») (Préposé[e] aux soins personnels)
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“Some reading but nothing specific. Just treat with humanity and understanding and try to place
things as much as you can on their terms. Need to try to find solutions and brainstorm with
teammates about best care.” (« Un peu de lecture, mais rien de précis. Il suffit de traiter les gens
avec humanité et compréhension, et d’essayer de respecter leur maniére de faire les choses. Il
faut essayer de trouver des solutions et faire des séances de remue-méninges avec des collegues
sur les pratiques exemplaires en matiere de prestation de soins. ») (Préposé[e] aux soins
personnels)

“Where | am presently, the staff and manger are pretty good at coming up with solutions. We
brainstorm and come up with what works as changes in patients happen.” (« Ou je travaille
actuellement, le personnel et la direction sont bons pour trouver des solutions. Nous faisons des
séances de remue-méninges et nous trouvons ce qui fonctionne a mesure que des changements
s’operent chez les patients. ») (Préposé[e] aux soins personnels)

“Hospital library has search so queue in OT and dementia and sent list of new articles every month
to sift through.” (« Les bibliothécaires de I'h6pital font des recherches sur I’ergothérapie et la
démence, puis envoient des listes de nouveaux articles tous les mois. »)
(Ergothérapeute/Physiothérapeute)

Certains fournisseurs de soins rémunérés disent avoir accés a des sources d’information ou avoir
assez confiance en ces sources pour en apprendre plus sur les plus récents conseils en matiere
de soins aux personnes atteintes de démence. La plupart mentionnent des organismes sans but
lucratif ceuvrant spécifiguement dans le domaine de la démence comme source d’information
principale. Quelques-uns disent que les vidéos de Teepa Snow constituent une ressource
pratique et utile. D’autres affirment que s’ils recherchaient des renseignements sur les soins de
la démence, ils iraient généralement en ligne ou visiteraient le site Web de Santé Canada, ou
encore de ministéres provinciaux ou régionaux.

“The Alzheimer’s Society would be an excellent resource to start.” (« La Société Alzheimer serait
une excellente ressource pour commencer. ») (Aide en psychiatrie)

“An excellent resource has been the Alzheimer’s Society.” (« Une excellente ressource a été la
Société Alzheimer. ») (Médecin)

“One resource is Teepa Snow who has videos that are down to earth and practical solutions on
providing care to persons living with dementia. Hands on, easy approaches to make it lighter.”
(« Une ressource est Teepa Snow, qui a des vidéos terre a terre et des solutions pratiques pour
prodiguer des soins aux personnes atteintes de démence. Ce sont des approches pratiques et
faciles qui rendent la tdche moins lourde. ») (Préposé[e] aux soins personnels)

“I would trust things that came from Health Canada, government and regulatory agencies like
[municipal] Health Authority or [provincial] Health.” (« Je fais confiance aux produits de Santé
Canada, aux organismes gouvernementaux et de réglementation, comme les autorités
municipales de santé ou le ministére provincial de la Santé. ») (Pompier[ere])

Certains fournisseurs de soins de santé ont I'impression qu’avec un peu de recherche, il est
possible de trouver des conseils. D’autres indiquent ne pas connaitre de facons d’atténuer
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I’évolution de la maladie, de composer avec les comportements agressifs et de gérer les pratiques
en matiere de prestation de soins (c.-a-d. la fagon d’améliorer la qualité de vie des personnes
atteintes de démence). Ces fournisseurs de soins rémunérés ont surtout tendance a dire qu’ils
aimeraient avoir des informations pratiques, des pratiques exemplaires et des conseils sur la
prestation de soins sous la forme de cours ou de vidéos.

“Having how to videos of tips and tricks for daily things like personal care or
engaging/communicating would be really good to have. Would want it to be real life situations.”
(« Il serait vraiment tres utile d’avoir accés a des vidéos de conseils et d’astuces pour des taches
quotidiennes, comme les soins personnels ou la communication ou la fagon d’entamer le
dialogue. Il faudrait des situations réelles. ») (Préposé[e] aux soins personnels)

“Need to know how to make the quality of life better for them when working with them. Courses
would be the best. Online, the videos are good so you can actually see something to relate to.”
(« Il faut savoir comment améliorer la qualité de vie des personnes atteintes de démence quand
nous travaillons avec de tels patients. Des cours seraient la meilleure option. Les vidéos en ligne
sont efficaces pour des choses auxquelles vous vous identifiez. ») (Préposé[e] aux soins
personnels)

La plupart des aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille disent obtenir la
plupart de leurs conseils sur la démence de groupes de soutien, de médecins et d’infirmiers qui
prodiguent des soins a leur proche. Quelques participants déclarent avoir recu des brochures de
leur médecin qui leur permet d’évaluer la personne atteinte de démence ou disent attendre un
rendez-vous avec le médecin ou la visite de I'infirmier a domicile tous les mois ou deux mois pour
leur poser des questions sur les soins prodigués et sur les attentes qu’ils peuvent avoir a mesure
qgue la démence progresse. Quelques-uns affirment obtenir des conseils sur la prestation de soins
en assistant a des « groupes de partage », a des réunions d’organismes sans but lucratif ceuvrant
spécifiguement dans le domaine de la démence et, particulierement pendant la pandémie de
COVID-19, a des groupes de soutien en ligne. Quelques aidants naturels qui sont des amis ou des
membres de la famille disent ne pas savoir ou trouver de linformation. Quelques-uns
mentionnent des domaines précis dans lesquels plus de renseignements pourraient leur étre
utiles, comme un guide des ressources communautaires, des conseils sur les soins a prodiguer
aux différents stades de la démence et la compréhension générale des différents stades de la
démence.

“Didn't really look up information because it was easier to talk to a nurse about how to handle
situations.” (« Je n’ai pas vraiment recherché de I'information parce qu'’il est plus facile de parler
au personnel infirmier sur la fagcon de gérer les situations. ») (Aidant[e] naturel[le] — famille et
amile])

“We go ahead with what we have and if something comes up we go to the doctor.” (« Nous
faisons ce que nous pouvons avec ce que nous avons et, s’il y a un pépin, nous allons voir le
médecin. ») (Aidant[e] naturel[le] — famille et ami[e])
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“For families, it would help to get information on the resources available, the roles of each player
[doctor, nurse, social worker], as well as a guide to community resources.” (« Pour les familles, il
serait utile d’obtenir des informations sur les ressources disponibles et sur les roles de chaque
acteur [médecin, infirmier, travailleur social], ainsi qu’un guide de ressources communautaires. »)
(Aidant[e] naturel[le] — famille et ami[e])

“Went down to the Alzheimer’s Society. They are great, but there's nothing available [in person]
right now. | told them that when they open up we'll be back.” (« Je me suis adressé a la Société
Alzheimer. lls sont excellents, mais il n’y a rien de disponible [en personne] en ce moment. Je leur
ai dit que nous serions de retour a la réouverture. ») (Aidant[e] naturel[le] — famille et ami[e])

“My sister got a pamphlet and is reading up. Got to see the criteria to assess the stage that my
mom is at.” (« Ma sceur a recu une brochure et elle est en train de la lire. J’ai pu voir les criteres
d’évaluation du stade de ma mére. ») (Aidant[e] naturel[le] — famille et ami[e])
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D. SOINS ET OUTILS ADAPTES A LA CULTURE

Résultats du sondage

Les soins adaptés a la culture comprennent la prise en compte des antécédents culturels, des
expériences personnelles et des normes du patient. Les répondants devaient indiquer s’ils ont
les outils nécessaires pour offrir des soins ou du soutien qui sont adaptés a la culture des
personnes atteintes de démence de certaines populations. Parmi les fournisseurs de soins
rémunérés, 41 % des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle,
37 % des professionnels en soins de santé et des préposés aux soins personnels, et 34 % des
premiers répondants déclarent avoir les outils requis pour prodiguer des soins aux communautés
ethniques et culturelles minoritaires.

Selon 36 % des préposés aux soins personnels, 35% des premiers répondants, 33 % des
professionnels en soins de santé et 31 % des travailleurs en santé pour personnes ayant une
déficience intellectuelle disent avoir acces a des outils adaptés a la culture pour fournir des soins
ou pour apporter du soutien aux Autochtones atteints de démence.

Les résultats sont plus variés parmi les fournisseurs de soins de santé en ce qui concerne la
disponibilité d’outils pour prendre soin des personnes ayant des déficiences intellectuelles ou
développementales, 69 % des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience
intellectuelle, 53 % des préposés aux soins personnels et 49 % des professionnels en soins de
santé et quelque 38 % des premiers répondants affirmant avoir acces a de telles ressources.

Quarante pour cent des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle,
38 % des professionnels en soins de santé, 36 % des premiers répondants et 34 % des préposés
aux soins personnels affirment que des outils congus pour soutenir les membres de la
communauté LGBTQ2+ qui sont atteints de démence sont a leur disposition.

Des conseils adaptés aux communautés de langue officielle en situation minoritaire sont offerts
selon 37 % des travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle, 33 % des
préposés aux soins personnels, 32 % des professionnels en soins de santé et 27 % des premiers
répondants.

Dans le cas des outils congus pour les communautés rurales et éloignées, ces proportions sont
de 42 % pour les travailleurs de la santé, de 39 % pour les professionnels en soins de santé, de
39 % pour les travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle et de 34 %
pour les premiers répondants.
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Finalement, en ce qui concerne les personnes atteintes de troubles neurocognitifs a début
précoce, 42 % des préposés aux soins personnels, 42 % des travailleurs en santé pour personnes
ayant une déficience intellectuelle, 38 % des professionnels en soins de santé et seulement 28 %
des premiers répondants déclarent que des outils adaptés a la culture sont disponibles pour ce

groupe.

Tableau 13 : Fournisseurs de soins rémunérés — Disponibilité des outils nécessaires

Avez-vous les outils nécessaires pour Travailleurs
offrir des soins ou du soutien adaptés a la en santé Professionnels| Préposés
culture aux personnes atteintes de (déficience en soins de aux soins Premiers
démence pour les populations suivantes? | intellectuelle) santé personnels répondants
cutureles mnortares 0D | e || e
Oui 41 % 37 % 37 % 34 %
Non 44 % 51% 45 % 45 %
Sans objet 6% 4% 10 % 11%
Je ne sais pas/Pas de réponse 9 % 8 % 7 % 9%
Q22B. Peuples autochtones n=520 n=108 n=321 n=264
Oui 31% 33% 36 % 35%
Non 56 % 55 % 47 % 45 %
Sans objet 6 % 5% 9% 11%
Je ne sais pas/Pas de réponse 6 % 8% 8 % 9%
ntelectuele o developpementale | 150 | 108 | nes2t | nezed
Oui 69 % 49 % 53 % 38 %
Non 27 % 39% 34 % 43 %
Sans objet 2% 4% 6 % 9%
Je ne sais pas/Pas de réponse 3% 7 % 7% 10%
LQé‘:]D_égﬂembres de la communauté =520 n=108 n=321 =264
Oui 40 % 38% 34 % 36 %
Non 46 % 48 % 44 % 42 %
Sans objet 6 % 4% 12% 11%
Je ne sais pas/Pas de réponse 8% 10% 11% 10%
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Avez-vous les outils nécessaires pour

Travailleurs

offrir des soins ou du soutien adaptés a la en santé Professionnels| Préposés

culture aux personnes atteintes de (déficience en soins de aux soins Premiers
démence pour les populations suivantes? | intellectuelle) santé personnels répondants
nstuatonmnortare | S0 | eetos | na2t | nest
Oui 37 % 32% 33% 27 %
Non 51% 54 % 48 % 52 %
Sans objet 6 % 6 % 9% 12 %
Je ne sais pas/Pas de réponse 6 % 8 % 10% 9%
Q22F. Communautés rurales et éloignées n=520 n=108 n=321 n=264
Oui 39% 39% 42 % 34%
Non 48 % 43 % 38% 41 %
Sans objet 7% 12% 11% 16 %
Je ne sais pas/Pas de réponse 6 % 6 % 9% 9%
R I
Oui 42 % 38% 42 % 28%
Non 45 % 50 % 40 % 53 %
Sans objet 6 % 4% 11% 9%
Je ne sais pas/Pas de réponse 6 % 7 % 7 % 11%

Communautés ethniques et culturelles minoritaires

® Les infirmiers et les pharmaciens sont moins susceptibles que les autres professionnels en

soins de santé et les travailleurs en santé pour personnes ayant une déficience intellectuelle
(32 %) de dire gu’ils disposent d’outils adaptés aux communautés ethniques et culturelles

minoritaires.

® Parmiles premiers répondants, les policiers sont plus enclins que les autres premiers
répondants a déclarer que des outils sont disponibles (42 %).

Peuples autochtones

® Parmiles premiers répondants, les ambulanciers paramédicaux sont plus susceptibles que
les autres de signaler la disponibilité de ces outils (46 %).
® |es professionnels en soins de santé de I’Alberta (44 %) et des Prairies (44 %) sont plus
susceptibles de dire que des outils adaptés a la culture sont a leur disposition pour les

peuples autochtones.
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® |esrépondants qui ont fait des études collégiales (37 %) sont plus susceptibles de dire qu’ils
disposent des outils nécessaires, particulierement en comparaison avec les gens qui ont un
niveau de scolarité plus élevé.

Personnes ayant une déficience intellectuelle ou développementale
® Parmi les professionnels en soins de santé et les travailleurs en santé pour personnes ayant
une déficience intellectuelle, les infirmiers et les pharmaciens sont moins enclins a dire
qu’ils ont les outils nécessaires (45 %).

Personnes LGBTQ2+

® Parmi les professionnels en soins de santé et les travailleurs en santé pour personnes ayant
une déficience intellectuelle les psychologues et les travailleurs sociaux ont plus tendance
(48 %) a mentionner la disponibilité d’outils de prestation de soins ou de soutien adaptés
pour les personnes LGBTQ2+ atteintes de démence.

® |es jeunes professionnels en soins de santé (moins de 35 ans) sont plus susceptibles que les
fournisseurs de soins plus agés de dire qu’ils ont les outils nécessaires pour
personnes LGBTQ2+ (41 %).

Communautés de langue officielle en situation minoritaire
® |es résultats ne varient pas trop au niveau de I'acces a des outils adaptés pour les
communautés de langue officielle en situation minoritaire pour différents fournisseurs de
soins rémunérés.

Communautés rurales et éloignées
® |les ambulanciers paramédicaux (56 %) sont beaucoup plus susceptibles que les autres
premiers répondants de dire qu’ils disposent d’outils pour les communautés rurales et
éloignées.
® Al'échelle régionale, les résidents du Canada atlantique (57 %) sont plus enclins a disposer
des outils requis pour les communautés rurales et éloignées. C’'est moins souvent le cas au
Québec (34 %).

Personnes atteintes de troubles neurocognitifs a début précoce
® |es personnes ayant fait des études collégiales (42 %) ont plus tendance que celles des
autres niveaux de scolarité a avoir des outils pour les personnes atteintes de troubles
neurocognitifs a début précoce.
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Conseils adaptés a la culture utilisés par les aidants naturels

Les répondants du sondage devaient indiquer s’ils ont accés aux outils requis pour prodiguer des
soins adaptés a la culture ou pour apporter du soutien adapté a la culture aux personnes atteintes
de démence, qui sont également plus enclines a présenter des risques plus élevés de démence
ou qui peuvent étre confrontées a des obstacles en matiére de soins, notamment lors du
diagnostic ainsi que de l'accés a des aides et services. Ces populations comprennent les
communautés ethniques et culturelles minoritaires, les Autochtones, les personnes ayant une
déficience intellectuelle ou développementale, les personnes LGBTQ2+, les communautés de
langue officielle en situation minoritaire, les communautés rurales et éloignées et les personnes
atteintes de troubles neurocognitifs a début précoce.

Parmi les aidants naturels qui sont des amis ou des membres de la famille d’'une personne
atteinte de démence, 10 % prodiguent des soins ou apportent du soutien a une personne atteinte
de démence qui est considérée comme un membre d’un groupe présentant un risque plus élevé
de développer la démence ou qui a de la difficulté a obtenir un diagnostic et a avoir acces aux
aides et aux services, comme une communauté ethnique et culturelle minoritaire, une
personne LGBTQ2+ ou un Autochtone.

Graphique 5 : Aidants naturels (famille et amis) —
Soins aux populations a risque élevé

5%
B Oui
Non
85% NSP/PDR

Q24. Avez-vous offert/Offrez-vous des soins ou du soutien a quelqu’un atteint
de démence appartenant a I'une des populations suivantes (p. ex., les
communautés ethniques et culturelles minoritaires, les peuples autochtones,
les membres de la communauté LGBTQ2+, etc.)?

Base : n=331
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® |es aidants naturels (amis ou membres de la famille) agés de 35 a 54 ans (21 %) sont plus
susceptibles de dire qu’ils prodiguent des soins ou qu’ils apportent du soutien a des
personnes LGBTQ2+. Cependant, la taille de I’échantillon des aidants naturels qui sont des
amis ou des membres de la famille de ce groupe d’age se compose de peu de répondants
(n=48).
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Dans ce groupe relativement restreint d’aidants naturels qui sont des amis ou des membres de
la famille qui prodiguent des soins a une personne appartenant a I'une des populations les plus
a risque de développer la démence ou d’avoir de la difficulté a obtenir un diagnostic et a avoir
acces aux aides et aux services (n = 48), 42 % disent avoir utilisé des ressources adaptées a la

culture.

Graphique 6 : Aidants naturels (famille et amis) —
Utilisation de ressources adaptées a la culture

19%
H Oui
Non
40% NSP/PDR

Q25. Avez-vous utilisé / Utilisez-vous des ressources adaptées a la culture
lorsque vous fournissez des soins ou du soutien? (Les ressources adaptées a la
culture comprennent des conseils ou recommandations qui tiennent compte
des antécédents culturels, des expériences personnelles et des normes du
patient.)

Base : n=48

Résultats des entrevues (conseils adapteés a la culture)

Peu de participants connaissent I'existence de conseils adaptés a la culture congus spécialement
pour les groupes a risque plus élevé d’étre atteints de démence. Quelques-uns ont recu une
formation générale sur les conseils adaptés a la culture en lien avec les interactions avec des
patients issus de cultures autres que la leur. Cependant, la formation ne traitait pas
spécifiguement de soins a des personnes atteintes de démence. Pour répondre aux besoins
culturels, quelques participants affirment que leur établissement tente de relier les
professionnels en soins de santé aux patients parlant la méme langue ou issus de la méme culture,
ce qui aide les patients a se sentir plus a l'aise et le fournisseur de soins a mieux comprendre ses
besoins.
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“You need to work with people’s beliefs and cultural background to be able to work with them in
a respectful and useful manner. We emphasize this in training all the time. You have to focus on
what the patient believes, and much of this can come from cultural background.” (« Vous devez
tenir compte des croyances et des antécédents culturels des gens pour pouvoir travailler avec eux
de maniere respectueuse et pertinente. Nous insistons toujours sur ce point dans la formation.
Vous devez vous concentrer sur ce que le patient croit, et une grande partie de cela peut provenir
de ses antécédents culturels. ») (Médecin)

“Yes, the culture really affects their behaviour. As a care giver you need to be aware of the culture
to know what is the norm. We were given training, we had in-service days by the [facility] all the
time.” (« Oui, la culture influence vraiment le comportement. En tant qu’aidant naturel, vous
devez étre conscient de la culture pour savoir ce qui est la norme. Nous suivions des formations et
nous avions constamment des jours de formation en milieu de travail. ») (Préposé[e] aux soins
personnels)

Cette formation vise a aider des collegues a comprendre I'importance de la culture et a travailler
plus efficacement ensemble. Quelques participants indiquent que des conseils adaptés a la
culture sont prodigués aux fournisseurs de soins qui sont de nouveaux Canadiens pour les aider
a mieux comprendre la culture et les besoins de leurs patients. Par exemple, un participant
affirme animer une formation sur le diagnostic et les soins de démence a de nouveaux
fournisseurs de soins, car certains d’entre eux sont issus de cultures qui ne croient pas que la
démence est « réelle ».

“What | noticed is that some international nurses would say that dementia is non-existent in their
culture. Maybe these international nurses don't see people who are generally older and develop
dementia. Those who said they didn't have dementia in their elderly, they said they felt that it was
preventative in diet, such as using turmeric. For some cultures, elderly is respected and taken into
their homes as they age. In Canada, there are many who can't live on their own and then go into
care homes. Culturally, elderly people in Canada don't want to be a burden on their family. Nurses
from other countries would say, 'how could you put your family in a nursing home'. It's a shock to
some people.” (« Ce que j'ai remarqué, c’est que certains membres du personnel infirmer
originaires d’autres pays affirment que la démence n’existe pas dans leur culture. Peut-étre que
ces employés ne voient pas des personnes atteintes de démence, qui sont généralement plus
agées. Ceux qui soutiennent que les ainés de leur pays ne sont pas atteints de démence ont
I'impression que c’est en raison de mesures alimentaires préventives, comme la consommation de
curcuma. Dans certaines cultures, les personnes agées sont respectées et elles vont vivre a la
maison d’un membre de leur famille lorsqu’elles vieillissent. Au Canada, ils sont nombreux a ne
pas pouvoir vivre seuls, puis aboutissent dans un centre des soins. Culturellement, les personnes
agées canadiennes ne veulent pas étre un fardeau pour leur famille. Les infirmiers d’autres pays se
demandent souvent comment on peut envoyer un membre de la famille dans une maison de soins
infirmiers? C’est un choc pour certaines personnes. ») (Infirmier[ére])

Certains participants aimeraient avoir accés a des conseils adaptés a la culture pour prodiguer
des soins aux personnes atteintes de démence. Ces participants estiment que ces outils les
aideraient a prodiguer des soins qui favorisent la confiance et la compréhension du patient, et a
adapter les soins en fonction de ses antécédents culturels ou religieux. Ces outils peuvent
comprendre une formation officielle, des documents écrits ou des brochures, ou encore un acces
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a de l'information en ligne. En I'absence de formation officielle, certains participants disent se
fier aux interactions avec la famille de la personne atteinte de démence pour en apprendre
davantage sur leur culture, sur leurs antécédents et sur leurs besoins particuliers.

“Yes, have occasion to have clients with different cultures, religions and languages all the time.
Don't really have any culturally appropriate tools and resources at all. You only have access to
family and talking to others about culture, expectations, to try and figure it out. And, you can
misstep if you don't know. It would be great to have tips, scenarios, for different cultures and
access to some tools in different languages.” (« Oui, nous avons a 'occasion des clients avec des
cultures, des religions et des langues différentes. Nous n’avons pas vraiment d’outils et de
ressources adaptés a la culture. Vous n’avez acces qu’a la famille et nous leur parlons de leur
culture et de leurs attentes pour tenter de comprendre. Vous pouvez vous tromper si vous ne le
savez pas. Ca serait génial d’avoir accés a des conseils, a des scénarios, a des cultures différentes
et a certains outils dans différentes langues. ») (Ergothérapeute/Physiothérapeute)

“I would like culturally appropriate guidance, it would be useful, but not something that I've been
provided. We are asked to take the more broad cultural training we are given and then try and
apply it the best we can to the work we are doing at any given moment. Would like the training,
because often with dementia patients that have reached an advanced stage, it is a challenge. With
patients who have their faculties, we put a strong emphasis on their autonomy and choice. With
dementia, there is difficulty with this. I'm not comfortable directing them [with what they should
do] because it rubs against my other cultural training.” (« Je voudrais des conseils adaptés a la
culture. Ca serait utile, mais ce n’est pas quelque chose qui m’a été fourni. On nous demande de
suivre la formation culturelle la plus large qui nous est offerte, puis d’essayer de la mettre en
pratique de notre mieux pour le travail que nous effectuons a un moment donné. J’aimerais suivre
la formation, parce que c’est souvent un défi de composer avec les patients qui sont a un stade
avancé de la démence. Avec les patients qui ont toutes leurs facultés, nous mettons fortement
I’accent sur leur autonomie et sur leur choix. Dans le cas de la démence, cela pose probléme. Je ne
suis pas a l'aise de les diriger ou de leur dire ce qu’ils devraient faire parce que ¢a va a I'encontre
de ce que j’ai appris dans mon autre formation culturelle. ») (Travailleur[se] social[e] médical[e])

Certains participants reconnaissent avoir de la difficulté a surmonter les obstacles linguistiques
des personnes atteintes de démence. Par exemple, une personne peut parler anglais comme
langue seconde, mais en raison de la progression de la maladie, il est possible qu’elle puisse
seulement s’exprimer dans sa langue maternelle. Dans ce cas, 'accés a une personne qui parle
sa langue maternelle est essentiel pour communiquer. Quelques participants indiquent que des
conseils offerts sur la démence dans diverses langues seraient utiles pour les patients et les
familles, notamment sur la facon de fournir du soutien a un membre de la famille atteint de
démence.

“Language barriers are a problem, especially as patient starts to lose language anyway. Need
guestions, diagnostic tools, support and care language and questions in many languages. Always
walking around with your phone to access Google translate, which is very helpful. ‘Here is the
bathroom, this is your bed, good morning!’” (« Les barriéres linguistiques sont un probléme,
surtout lorsque le patient commence a perdre ses capacités linguistiques. Nous avons besoin de
questions, d’outils de diagnostic, de soutien, de soins et de questions dans de nombreuses
langues. Vous pouvez toujours recourir a votre téléphone pour accéder a Google Translate, ce qui
est tres utile. “Voici la salle de bains”, “Voici votre lit”, “Bonjour!” ») (Infirmier[ere])
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